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RESUMEN

El tamizaje metabolico neonatal es un programa gubernamental implementado en
nuestro pais cuyo objetivo es la prevencion de la discapacidad intelectual y la
muerte precoz en los recien nacidos, mediante la deteccion temprana y manejo de

errores del metabolismo.

Las enfermedades a ser detectadas por este programa son: Hiperplasia

Suprarrenal, Hipotiroidismo, Galactosemia y Fenilcetonuria.

Fue puesto en funcionamiento desde 02 de diciembre de 2011 después de un largo
proceso de seleccion con la ayuda de Cuba, a través de un convenio con el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador y Tecno Suma Internacional que cuenta
con mas de 27 afos de experiencia en patologias de errores congénitos del
metabolismo y es utilizada en Venezuela, México, Brasil, Argentina, Colombia, y

ahora en nuestro pais.

En el 2013 se realizd esta prueba a 225.436 nifios, previniendo discapacidad
intelectual en 114 nifios (hiperplasia suprarrenal 26, hipotiroidismo 76,

galactosemia 4, fenilcetonuria 8).
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Sin embargo a su éxito en la implementacion los usuarios que acuden a diario a
los centros de atencion primaria para su realizacion desconocen total o
parcialmente del programa en el sentido de su definicion, las enfermedades a
tratar y los beneficios de la deteccion prematura.

En torno a la investigacion sobre el desconocimiento del programa se realizo
encuestas a los usuarios con hijos menores a un mes a los que se les practico la
prueba de talon obteniendo los resultados siguientes: EI 82% reporta que el
tamizaje neonatal es un programa para la deteccién de enfermedades que se aplica
a los nifios a los pocos dias del nacimiento. EI 10% reporta que es un programa
efectuado por el gobierno nacional por 6rdenes internacionales. EI 3% reporta que
es programa que se aplica a los nifios de madres nacidos por cesarea. El 5%
reporta que es programa aplicado a los nifios nacidos prematuros. Ademas el 38%
de los encuestados reportan que la prueba del talon detecta Diabetes, Hipertension
arterial, Obesidad. EI 37% reporta con esta prueba la deteccion de Hipotiroidismo,
Fenilcetonuria, Galactosemia, Hiperplasia suprarrenal. EI 11% reporta la
deteccion de Fibrosis quistica, esquizofrenia y el 15% reporta la deteccion de
Cardiopatias, rifiones poli quisticos. Y finalmente EI 96% de los padres
encuestados afirman que la prueba de taldn es importante realizarla frente a un 4%

de la poblacion contraria que opinan lo contrario.

Es importante por ende establecer estrategias en las unidades operativas para que
el conocimiento sea equitativo y una de las mejores herramientas didacticas para
este fin es la escuela para padres y madres donde no solo se abordara sobre el
tema en si sino sobre los cuidados al recién nacido y consecuencias de no ser
realizada la prueba del talén con lo cual se tendra conocimiento suficiente para
difundirlo a demas usuarios de las unidades operativas aledafias al Centro de
Salud N 2.

PALABRAS CLAVES:
TAMIZAJE_NEONATAL, CONGENITO, DETECCION, DISCAPACIDAD,
CONOCIMIENTO.
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SUMMARY

The neonatal metabolic screening is a government program implemented in our
country whose objective is the prevention of intellectual disability and premature

death in newborns, through early detection and handling of errors of metabolism.

The diseases to be detected by this program are: Adrenal Hyperplasia,

hypothyroidism, galactosemia and phenylketonuria.

It was put in operation since December 2, 2011 after a long selection process with
the help of Cuba, through an agreement with the Ministry of Public Health of
Ecuador and Techno Sum International has over 27 years of experience in
pathologies of inborn errors of metabolism and is used in Venezuela, Mexico,

Brazil, Argentina, Colombia, and now in our country.
In 2013 this test was performed at 225 436 children, preventing intellectual

disability in 114 children (adrenal hyperplasia 26, 76 hypothyroidism,

galactosemia 4 phenylketonuria 8).
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But his success in implementing the users who come daily to primary care for its
realization all or part of the program unknown in the sense of its definition,
disease being treated and the benefits of early detection.

Around research program ignorance user surveys are conducted with children
under one month who are practical test stub with the following results: 82% report
that neonatal screening is a program for disease detection applied to children
within a few days of birth. 10% report that is a program made by the national
government for international orders. 3% reported to be program that applies to
children of mothers born by cesarean section. 5% is applied program reports that
children born preterm. Furthermore 38% of respondents report that the test detects
heel Diabetes, Hypertension, Obesity. 37% report this test to detect
hypothyroidism, phenylketonuria, galactosemia, adrenal hyperplasia. 11%
reported the detection of cystic fibrosis, schizophrenia and 15% reported the
detection of heart defects, poly cystic kidneys. And finally 96% of parents
surveyed say that the test be performed heel is important compared to 4% of the

population contrary disagreed.

It is important therefore to establish strategies in operational so that knowledge is
equitable and one of the best teaching tools for this purpose is the school for
parents where not only be addressed on the subject itself but on newborn care
units born and consequences of not being conducted heel prick thus sufficient to
spread to other users of the operating units adjacent to the Health Center N2 will

knowledge.
KEYWORDS:

NEONATAL_SCREENING, CONGENITAL, DETECTION, DISABILITY
AWARENESS.
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INTRODUCCION

El tamizaje metabdlico neonatal es un programa gubernamental implementado en
nuestro pais cuyo objetivo es la prevencién de la discapacidad intelectual y la
muerte precoz en los recién nacidos, mediante la deteccién temprana y manejo de
errores del metabolismo. Las enfermedades a ser detectadas por este programa
son: Hiperplasia Suprarrenal, Hipotiroidismo, Galactosemia y Fenilcetonuria.

Fue puesto en funcionamiento desde 02 de diciembre de 2011 después de un largo
proceso de seleccion con la ayuda de Cuba, a través de un convenio con el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador y Tecno Suma Internacional que cuenta
con mas de 27 afos de experiencia en patologias de errores congénitos del
metabolismo y es utilizada en Venezuela, México, Brasil, Argentina, Colombia, y
ahora en nuestro pais. En el 2013 se realizd esta prueba a 225.436 nifios,
previniendo discapacidad intelectual en 114 nifios (hiperplasia suprarrenal 26,

hipotiroidismo 76, galactosemia 4, fenilcetonuria 8).

Como gobierno nacional bajo el mando de la vicepresidencia de la republica se

han trazado como metas las siguientes:

e Implementar la trazabilidad de la muestra.

e Implementar el Tamizaje en la Red Publica de Salud.
e Llegar al -1% de muestras mal tomadas.

e Tamizar a 280.000 nifios.

e Implementar la Certificacién con normativa internacional. (norma 1SO).

La problematica del programa es que la capacitacion para su realizacion de
manera dptima requiere revision constante para que el conocimiento del mismo
pueda llegar a los padres y madres de los nifios a quienes se realiza la denominada
prueba de talon y una de las mejores herramientas para ello es sin duda una
escuela para padres donde se imparta de manera clara y concisa la informacion de
prevencidn, realizacion y cuidados posteriores ante las llamadas enfermedades del
metabolismo que pueden crear discapacidad intelectual y con ello ausentismo

social.



CAPITULO |
El PROBLEMA

1.1. Tema:

"INFLUENCIA DEL CONOCIMIENTO DE LOS PADRES Y MADRES DE
LAS ENFERMEDADES METABOLICO GENETICAS PARA LA
REALIZACION DEL TAMIZAJE NEONATAL EN EL CENTRO DE
SALUD N 2 EN EL PERIODO JUNIO A NOVIEMBRE DEL 2014"

1.2.  Planteamiento del problema

1.2.1. Contextualizacion

1.2.1.1. Contextualizacion Macro

El tamizaje neonatal en el primer mes de vida detecta enfermedades que retrasan
el normal desarrollo del recién nacido desde su esfera intelectual. Las
enfermedades a tratarse son: hipotiroidismo congenito, fenilcetonuria,

galactosemia e hiperplasia suprarrenal congenita.

Segun estadisticas latinoamericanas en referencia al hipotiroidismo congénito se
presenta en 1 de cada 3.000 recién nacidos. A nivel internacional la prevalencia
global es de 1 por cada 4.000 nacidos vivos, 1 por 2.000 en nifios de raza oriental,
1 por 5.500 en nifios de raza blanca y 1 por 32.000 en nifios de raza negra. En
Paraguay se concentra la mayor incidencia de esta enfermedad (1/1667) y la
menor en Brasil (1:3/670) (Grob & Martinez, 2012).

La incidencia de la fenilcetonuria es de 1 en 13.500 a 19.000 nacimientos. Es

menos comun en la poblacion afro-americana con una incidencia de



aproximadamente 1 de cada 50.000 con base en datos de evaluacion del recién

nacido en el estado de Maryland. (Bodamer, 2014).

La Galactosemia es un trastorno hereditario autosémico recesivo que constituye
un defecto del metabolismo de la galactosa cuya incidencia estimada para la de
tipo clasica se estima en 1 de cada 60.000 nacimientos entre personas de origen

caucasico.

La Hiperplasia suprarrenal congénita se dice que alrededor de 1 de cada 10.000 a

18.000 nifios nacen con esta patologia (Ministerio de Salud Publica, 2010).

El desconocimiento acerca de las pruebas mencionadas asi como su realizacion y
beneficios a su implementacion por parte de los padres de familia son un eje
importante en que no se ha puesto énfasis al momento de la instauracion del

programa.

1.2.1.2. Contextualizacion Meso

Segiin la informacion del programa “Con Pie Derecho” de Ecuador 1la
Fenilcetonuria es una afeccién que se presenta con una frecuencia de 1/8.967

nacidos vivos, segun la casuistica disponible. (Ministerio de Salud Publica, 2010).

En torno al ambito nacional se puede indicar que por las altas tasas de mortalidad
infantil que maneja en el afio 2011 se determind en 19,06 muertes por cada 1.000
nacimientos, de los que: hombres representan 22,37 muertes por cada 1.000
nacimientos y mujeres 15,59 muertes por cada 1.000 nacimientos. (Ministerio de
Salud Publica, 2010).

Ante esta situacion alarmante y debido a que no se contaba con un control del
embarazo estandarizado para la deteccidbn oportuna de las enfermedades
perinatales y sobre todo al desconocimiento de los padres y madres ante ello, se

instauro el programa "Con pie derecho " como medida de tamizaje neonatal el



cual estd de momento dando resultados en la deteccién precoz de patologias
neonatales en todas las unidades operativas de salud asi como las capacitaciones
al personal para la realizacion del examen. Se suma el hecho de que son pocas las
alternativas de seleccién en el tamizaje para la deteccion de enfermedades
genéticas considerando el hecho de que por ejemplo hay hasta un 35 % de recién
nacidos que desarrollaran hipoacusia como consecuencia de patologias metabdlico
genéticas durante su crecimiento y al momento del diagnostico las secuelas que

esta patologia da ya son poco tratables (Tamayo, 2000).

1.2.1.3. Contextualizacion Micro

En el plano local, en la provincia de Tungurahua los planes de contingencia en
materia de salud y especialmente en cuidado natal y neonatal, han tenido un
avance paulatino desde su instauracion en el 2011, segun reflejan las estadisticas
de la Direccion de Salud de la provincia. (INDEX-MUNDI, 2013).

Desde el 2008 la mortalidad en neonatos se ha reducido en el 1.1%. En el 2004 el

indice de mortalidad era de 20 bebés por cada mil recién nacidos.

Ante esta situacion en las unidades operativas de Tungurahua, entre ellas el
Centro de Salud N 2, se hace hincapié en la utilizacion de medios diagndsticos
preventivos para palear con estos indices de mortalidad, que son preocupantes, a

través del tamizaje neonatal. (La Hora, 2012).

Se debe acotar que los padres y madres de familia del centro de salud mencionado
acuden paulatinamente a controles peridédicos durante el embarazo, pero
realizacion del tamizaje neonatal solamente acuden las madres de los recién
nacidos con pobre conocimiento de cémo y en que consiste la llamada prueba del

talon.



1.2.2. Anélisis Critico

Se debe tomar en cuenta que existen varios factores para determinar el diagnostico
de los neonatos para enfermedades metab6licas con ayuda del Tamizaje y entre
ellos estan en cuanto al sistema la calidad con la que la muestra se toma que para

nada es siempre la correcta.

En cuanto a la entrega de los resultados no todos llegan a tiempo para ser
procesados en el sistema instaurado por la Vicepresidencia de la Republica por lo
que los resultados de ellos obtenidos provocan incertidumbre en los familiares de

los pacientes objeto de estudio del proyecto.

Una vez diagnosticados los casos positivos de los neonatos aplicados en el
Tamizaje la transferencia oportuna para el tratamiento y seguimiento de la
enfermedad no se efectlia siempre y las consecuencias al nucleo familiar tanto

social como econdmicas provocan inestabilidad en el seguimiento de los casos.

Aln més importante es mencionar que se estima hay un marcado desconocimiento
en cuanto a la informacién transmitida a los padres de familia sobre que es el
tamizaje neonatal, cuales son sus ventajas y qué medidas tomar ante el diagnostico

confirmado de este grupo de patologias.

1.2.3. Prognosis

Ante la problematica expuesta sobre la importancia del tamizaje neonatal y la
vigilancia de su correcto desarrollo se debe tomar en cuenta que si no se efectua el
programa adecuadamente persistira en alto grado el desconocimiento de dicho
programa y por ende los padres de estos nifios no acudiran a la realizacion de la

toma de muestra.



1.2.4. Delimitacién

Campo del conocimiento

Campo: Pediatria

Area: Genética

Aspecto: Influencia del Tamizaje Neonatal
Espacio: Centro de Salud N 2

Tiempo: 1 de Junio al 30 de Noviembre del 2014

1.2.5. Formulacion del problema

¢Cual es la influencia del conocimiento de los padres y madres sobre las
enfermedades metabdlica genéticas para la realizacion del tamizaje neonatal en el

Centro de Salud N 2 en el periodo junio a noviembre del 2014?

1.2.6. Preguntas Directrices

1. ¢Cudles son los factores que influyen en el grado de conocimiento sobre
las enfermedades metabdlico genéticas que tienen los padres de los recién nacidos
que acuden al Centro de Salud N 2?

2. ¢Cudles son las ventajas de la realizacion del tamizaje neonatal para
detectar enfermedades metabdlicas?

3. ¢Cudles estrategias de difusidn y comunicacion se imparten sobre la
importancia del tamizaje neonatal para el diagndstico precoz de enfermedades

metabolico genéticas?



1.3 Justificacion

Para la determinacion de enfermedades metabdlico genéticas en los recién nacidos
alrededor del mundo se han implantado en los diferentes paises del mundo
programas para hacer diagnostico prematuro de dichas enfermedades.

Se debe tener en cuenta que del 20 al 30 % de las muertes acaecidas en la
poblacién neonatal (menores a 28 dias de nacidos) se manifiestan por defectos
congénitos y dentro de las mismas las 4 patologias que a nivel del Ecuador
actualmente se diagnostican tales como: hipotiroidismo congénito, hiperplasia

suprarrenal congénita, galactosemia y fenilcetonuria.

De igual manera es importante destacar que todo programa para el diagnostico de
enfermedades tiende a presentar errores durante su ejecucion asi como el
procesamiento de datos. Por ello nace la necesidad de implementar medidas
correctivas para que el sistema tenga mayor eficacia y eficiencia al momento de
determinar las patologias metabdlicas genéticas a través de un correcto manejo de
muestras sanguineas extraidas de los neonatos de 4 dias de edad a nivel de sus

talones.
A considerar todo programa efectuado por mas bien estructurado que se encuentre
requiere de medidas adecuadas para difundir la informacion a los entes protectores
de la poblacion.
1.4.1 Objetivos
1.4.2 Objetivo General

e Determinar la influencia del conocimiento de los padres en las

enfermedades metabdlica genéticas para la realizacién del tamizaje

neonatal en el Centro de Salud N 2 en periodo junio a noviembre del 2014.



1.4.3

Objetivos Especificos

Identificar los factores que influyen en el grado de conocimiento sobre las
enfermedades metabolico genéticas que tienen los padres de los recién
nacidos que acuden al Centro de Salud N 2

Establecer las ventajas de la realizacion del tamizaje neonatal para detectar
enfermedades metabdlicas.

Desarrollar estrategias de difusion y comunicacion sobre la importancia
del tamizaje neonatal para el diagndstico precoz de enfermedades

metabdlico genéticas.



CAPITULO 11

MARCO TEORICO

2.1.  Antecedentes

Calderon en su articulo “Screening Neonatal” senala lo siguiente: “El cribado
neonatal clasico o no selectivo lo podemos definir como el proceso de deteccién
de una enfermedad a través de una prueba que pueda ser aplicada de forma rapida
y precoz para identificar a recién nacidos aparentemente sanos y que por la
naturaleza de la enfermedad sufririan posteriormente consecuencias irreversibles,
especialmente en los procesos que afectan al Sistema Nervioso Central” . Se

plantea los siguientes objetivos con el tamizaje neonatal:

e La deteccion precoz neonatal debe dar cobertura al 100% de los recién
nacidos vivos en el area de poblacion de cada centro de deteccion
neonatal.

e El tratamiento de los casos detectados como positivos debe iniciarse antes

del primer mes de vida.

Ademads se menciona en lo particular: “El hipotiroidismo congénito tiene una
importancia extraordinaria en el nifio por su potencial repercusion sobre su
desarrollo intelectual, dado que las hormonas tiroideas son imprescindibles para el
desarrollo cerebral durante las etapas prenatal y postnatal. EI hipotiroidismo

congénito es la causa de retraso mental prevenible mas frecuente”

En la fenilcetonuria: “El déficit de esta enzima (fenilalanina hidroxilasa) da lugar
a un acumulo patoldgico de fenilalanina que da lugar a alteraciones estructurales
del sistema nervioso central, con interferencia en el proceso de maduracion

cerebral”



“En la hiperplasia suprarrenal congénita es debida generalmente a la ausencia o
disminucién del enzima 21 hidroxilasa que da lugar a un bloqueo en la sintesis de
cortisol con aumento secundario de la sintesis de andrdgenos y virilizacion del
feto”. (Calderén, F., & A., 2008)

Becerra en su articulo “Hipotiroidismo congénito y fenilcetonuria en el nifio”
sefiala lo siguiente: “Es bien sabido que las politicas y estrategias apropiadas
pueden ayudar a cambiar positivamente la realidad y generar expectativas de
desarrollo humano a través del desarrollo de los nifios”. Ademas se menciona que
“el objetivo final de los programas de tamizaje es lograr el optimo desarrollo
neuroldgico de los recién nacidos. Gracias a estos programas los estudios actuales
coinciden en que el retraso mental ha sido virtualmente eliminado y se ha
encontrado una mejoria significativa del funcionamiento intelectual de los nifios.
(Becerra, C., 2008)

Paz y Mifio en su articulo “Tamizaje neonatal (IV)” sefiala lo siguiente: “El
postnatal identifica menor nimero de enfermedades (1/15 mil nacidos) que el
prenatal (1/527 nacidos), debiéndose planificar por lo tanto los dos. Ambos, en
algin momento, se enfrentan directamente a las decisiones reproductivas de las

parejas con afectados o de los afectados™.

Ademas se menciona que “Cuando una mujer recibe un diagndstico prenatal
patolégico y opta por una interrupcion de embarazo, lo hace aun en forma
clandestina, con lo cual no se soluciona el problema del aborto en si. Las
estadisticas muestran que despenalizado el aborto, este no se incrementa. Con el
aborto penalizado, lo que aumenta es la mortalidad y las secuelas maternas por

mala atencion.

El tamizaje neonatal es importantisimo, pero solo orientara a tratamientos y
controles futuros, y puede desembocar en desercion de tratamientos (la estadistica
es de 70%) con resultados catastroficos para los pacientes, las familias y la
sociedad”. (Paz y Mifio, C., 2011)
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Vianey en su articulo “Evaluacion del desempefio en el personal de enfermeria en
los procedimientos de deteccion del hipotiroidismo congénito “sefiala lo siguiente:
“La investigacion evaluativa se realiza para evaluar la utilidad de los programas.
El propdsito de la evaluacion es que se lleve a cabo la mejora de la eficacia y

eficiencia de programas, productos o actividades “

Ademas menciona: “El tamizaje neonatal se considera que no es un procedimiento
de diagndstico definitivo, porque si un recién nacido se considera sospechoso
debe someterse a una prueba confirmatoria. Puede considerarse como una

herramienta preventiva”.

“Los dafios obstétricos y los riesgos para la salud de la madre y del recién nacido
se deben prevenir, detectar y tratar tal como lo marca la normatividad realizando
acciones de prevencion y eliminacion de practicas que aumenten el riesgo.”
(Vianey, A., 2011)

Bronbergen su articulo “El impacto neonatal de los defectos congénitos: primer
afo de experiencia en un registro hospitalario” sefiala lo siguiente: “Los defectos
congénitos constituyen un problema emergente en Salud Publica, esto ocurre por
la magnitud de la incidencia, mortalidad, discapacidad e impacto socioecondémico

que estos producen”.

Ademas se sefiala que: “ El alto promedio de dias de hospitalizacion de los recién
nacidos malformados significa mayores costos de prestacion, si uno los compara
con los costos de prestacién en prematuros menores de 34 semanas 0 menores de
1 500 g y dias de estancia prolongada en las unidades de cuidados neonatales”.

(Bronberg, R., 2010)
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2.2. Fundamento filos6fico

El presente proyecto de investigacion utiliza el modelo epistemoldgico pues
explica en términos teorias ya establecidas para describir las caracteristicas de las
orientaciones méas importantes en relacion al tema de estudio, que este caso es
modelo para evaluacion al tamizaje neonatal.

Ademas se basa en el modelo de investigacion heuristico pues analiza la
metrologia sobre la evaluacidn del tamizaje neonatal con posibilidad de hacer un

analisis al mismo y proponer mejoras en el mismo

2.3. Fundamento legal

Este proyecto tiene su base legal en el CODIGO DE LA NINEZ Y
ADOLESCENCIA, LIBRO PRIMERO sobre DERECHOS que en su TITULO I
sobre DEFINICIONES manifiesta lo siguiente: “Art. 2.- Sujetos protegidos.- Las
normas del presente Codigo son aplicables a todo ser humano, desde su
concepcion hasta que cumpla dieciocho afios de edad. Por excepcion, protege a

personas que han cumplido dicha edad, en los casos expresamente contemplados
en este Codigo”. Ademas en el Art. 12 se habla sobre la Prioridad absoluta.- “En
la formulacion y ejecucion de las politicas publicas y en la provision de recursos,
debe asignarse prioridad absoluta a la nifiez y adolescencia, a las que se asegurara,

ademas, el acceso preferente a los servicios publicos y a cualquier clase de

atencion que requieran”. (Asamblea Nacional del Ecuador, 2003).
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2.4. Fundamento tedrico

2.4.1 Categorias fundamentales

Educacion a los

Enfermedades
. padres
endocrino
metabdlicas
Neonatologia Rol del
preventiva persona|
de salud
Programa Conocimiento
de tamizaje de los padres
neonatal
Variable Independiente Variable Dependiente

Tamizaje neonatal. Conjunto de examenes que se hacen para detectar posibles
enfermedades metabdlico genéticas que puedan tener consecuencias en el

crecimiento de un bebé.

13



ENFERMEDADES ENDOCRINO METABOLICAS
HIPOTIROIDISMO CONGENITO

Definicién

El hipotiroidismo congénito es la endocrinopatia y causa de discapacidad

cognitiva prevenible mas frecuente en el recién nacido.

Causas

En la mayoria de los casos, las causas son desconocidas. La causa conocida méas
frecuente es el desarrollo anormal de la glandula tiroides. Un pequefio porcentaje

de casos es hereditario.

Los bebés nacidos antes de las 40 semanas pueden tener una escasez temporal de

hormonas tiroideas. . (Medline plus, 2013)

Factores de riesgo

Los factores que pueden aumentar el riesgo de hipotiroidismo congénito incluyen:
e Medicamentos durante el embarazo, como terapia radioactiva de yodo
e Enfermedad materna autoinmune

e Exceso de yodo durante el embarazo
Sintomas
Los signos o sintomas tardan en desarrollarse. Los sintomas del hipotiroidismo
congénito pueden incluir:

e Caracteristicas faciales toscas

e Mirada triste
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Lengua gruesa sobresaliente

Caquexia

Episodios de asfixia

Estrefiimiento o disminucion de la frecuencia de las evacuaciones
Ictericia prolongada

Ombligo hinchado o protuberante

Disminucion de la actividad fisica

Duerme mucho

Rara vez llora o su llanto es ronco

Tiene cabello quebradizo seco; bajo nacimiento del pelo

Atrofia muscular

Piel fria y palida

Bocio (tiroides agrandada)

Defectos de nacimiento (p. ej., anormalidad de la valvula cardiaca)
Dificultad para subir de peso debido a la disminucidn del apetito
Deficiencia en el crecimiento

Dificultad para respirar

Pulso lento

Diagnostico

Se basa en el estudio de laboratorio, en las imagenes ecograficas, radio isotdpicas
y radioldgicas persiguiendo dos objetivos: establecerlo determinando los niveles
de T4l el cual estara disminuido y TSH que estara siempre elevado y esclarecer

la etiologia ayudandose de gammagrafia tiroidea con Tc o | que muestran

morfologia y ectopias . (Medline plus, 2013)

Tratamiento

El hipotiroidismo se tratard con medicamentos. Los medicamentos reemplazaran

las hormonas faltantes.
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Una vez que se inicia la farmacoterapia, se controlan con frecuencia los niveles de
hormonas tiroideas. Dicho control ayudard a mantener estos valores dentro del
rango normal. Si se mantienen dichos valores dentro del rango normal, no se

presentan efectos secundarios ni complicaciones. (Medline plus, 2013)

GALACTOSEMIA

Definicidn

La galactosemia clasica es una enfermedad hereditaria por un gen defectuoso,
existe una deficiencia de la enzima galactosa-l fosfato uridil transferasa. Esta
enzima es necesaria para convertir la galactosa en glucosa-1-fosfato. La galactosa
es un azucar simple que se encuentra en los productos lacteos. (La principal
azucar en la leche se llama lactosa, estd hecha de dos azlcares simples; la
galactosa y la glucosa.) La glucosa es la forma de azlcar que utiliza el cuerpo
humano. (Rubio, 2011)

Normalmente, el cuerpo convierte la galactosa-1-fosfato en glucosa, que después
utiliza para producir energia. En la galactosemia, la galactosa se acumula en la
sangre. Una acumulacion de galactosa-1-fosfato puede causar dafios graves en el
higado, los rifiones y el sistema nervioso central. Si no se detecta a tiempo, la

galactosemia puede ser fatal. (Rubio, 2011)

Una forma menos grave de esta enfermedad se debe a la deficiencia de
galactocinasa. Este tipo de galactosemia se puede manejar con algunas
limitaciones dietéticas. No corre el riesgo de dafio neurolégico o hepatico. Sin
embargo, la lente del ojo puede dafarse, lo cual puede producir cataratas. (Rubio,
2011)
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Causas
La galactosemia se presenta cuando un nifio hereda un gen defectuoso de cada uno
de los padres. Al faltarle una copia normal de este gen, el nifio no puede producir

una de las enzimas necesarias para convertir la galactosa.

Factores de riesgo

El principal factor de riesgo para esta afeccion es tener padres que sean portadores
del gen de la galactosemia.

Sintomas

Generalmente, un infante con galactosemia clasica parece normal en el momento
de su nacimiento. Si la galactosemia no se detecta en el nacimiento con exadmenes,
los sintomas generalmente se presentan dentro de los primeros dias 0 semanas de
vida después de que el bebé toma leche materna o una formula con lactosa.
Los primeros sintomas pueden incluir:

e |ctericia cutaneay escleral

e \VOmitos

e Aumento de peso deficiente

e Hipoglucemia

e Anorexia
e Irritabilidad
e Letargo

e Convulsiones

Si no se trata, los signos y sintomas posteriores pueden incluir:
e Disminucion de la agudeza visual
e Visceromegalia
e Retraso mental
e Septicemia

e Cirrosis, insuficiencia hepatica
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Si las restricciones de dieta comienzan inmediatamente, es posible prevenir una
toxicidad aguda. Sin embargo, pueden presentarse complicaciones de largo plazo.

Estos podrian incluir:

e Deficiencia en el crecimiento

e Incapacidad de aprendizaje

e Problemas del habla y el lenguaje

e Retraso con las habilidades motrices finas y bruscas

e Problemas ovéricos (en las nifias)

e Cataratas (suelen disminuir con el tratamiento alimenticio, sin dejar
problemas visuales residuales)

e Reduccién de la densidad mineral 6sea

Diagnostico

En la actualidad, la mayoria de los bebés estadounidenses y de muchos otros
paises son examinados para detectar la presencia de galactosemia en el nacimiento
con un simple examen de sangre. Una pequefia muestra de sangre se toma
mediante un pinchazo. También es posible diagnosticar la galactosemia durante el

embarazo con una amniocentesis.

Este diagnostico puede ser confirmado con un analisis de sangre o con una biopsia
del higado o de otros tejidos. (Baldellou, Briones, & Ruiz, 2014)

Tratamiento

La galactosemia no puede curarse, pero usted puede tomar medidas para prevenir
0 minimizar los sintomas de la galactosemia y sus complicaciones. El tratamiento
evita estrictamente todas las fuentes de galactosa. La fuente mas comdn es la
lactosa, que es el azucar de la leche que se convierte en galactosa o glucosa. Para

evitar todas las fuentes de galactosa, controle muy de cerca lo siguiente:
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Dieta

Evite todos los productos que contienen o producen galactosa. Esto incluye la
leche o los productos lacteos, como:
e Caseina
e Lactosa (azlcar de la leche)
e Sélidos que contengan leche en polvo
e Requeson
e Suero de leche
Este también incluye algunos productos no lacteos, que son:
e Productos de soya fermentada
e Verduras
e Visceras

e Proteina hidrolizada

La lactosa o la galactosa pueden ser usadas a veces como aditivos en ciertos
productos alimenticios. Por esto, se debe ver cuidadosamente las etiquetas para
evitar estos alimentos. Como la galactosa se encuentra tan cominmente en los
alimentos, los padres de un nifio con galactosemia casi siempre requeriran los
servicios de un dietista experimentado en asesorar sobre el control de este

trastorno infrecuente. (Baldellou, Briones, & Ruiz, 2014)
Prevencion
No se sabe como prevenir la galactosemia. Si usted tiene galactosemia o tiene

algun antecedente familiar que la padezca, puede platicar con su consejero

genético cuando decida tener hijos. (Baldellou, Briones, & Ruiz, 2014)
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HIPERPLASIA SUPRARRENAL CONGENITA

La hiperplasia suprarrenal congénita (CAH) es un trastorno endocrino hereditario
causado por un déficit de enzima esteroidogénica que se caracteriza por una
insuficiencia suprarrenal y grados variables de manifestaciones hiper o hipo

androgénicas, dependiendo del tipo y de la gravedad de la enfermedad.

La prevalencia estimada es de 1/10.000 y la incidencia anual varia de 1/5.000 a
1/15.000. (Merke, 2014)

La forma mas frecuente de CAH es la CAH clésica por déficit de 21-hidroxilasa,
que comprende dos subtipos : forma virilizante simple y forma perdedora de sal.
Las nifias presentan al nacer genitales ambiguos y niveles variables de
virilizacion. Tienen un utero normal pero con un desarrollo anomalo de la vagina.
Los genitales externos en los nifios son normales. Las formas de CAH con pérdida
de sal llevan a sintomas de deshidratacion e hipotension en las primeras semanas
de vida y pueden ser potencialmente mortales. En nifios de ambos sexos se puede
observar una pubarquia prematura asi como una velocidad de crecimiento y una
maduracion esquelética aceleradas (estatura baja en la edad adulta). La CAH no
clasica (NCAH) a menudo no se diagnostica hasta la adolescencia cuando
aparecen los primeros sintomas. Las manifestaciones en mujeres son hirsutismo,
acné, anovulacion e irregularidades menstruales. Los varones (y algunas mujeres)
son asintomaticos. EIl hirsutismo persiste en la edad adulta y las mujeres pueden
sufrir de anovulacion cronica y problemas de fertilidad. Otras formas raras pueden
presentar hipertension arterial, malformaciones craneofaciales y ambigledad

sexual en ambos sexos. (Merke, 2014)

En un 90-95% de los casos, la CAH esta causada por una mutacién en el gen
CYP21A2 localizado en el cromosoma 6p21.3 que codifica para una enzima que
controla la sintesis de cortisol y aldosterona. Otros genes estan implicados con
menor frecuencia y dan lugar a las siguientes variantes de CAH: CAH por déficit

de 17-alfa-hidroxilasa, déficit de 3-beta-hidroxiesteroide deshidrogenasa, déficit
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de 11-beta-hidroxilasa, déficit de citocromo P450 oxidoreductasa e hiperplasia

suprarrenal lipoide congénita. (Merke, 2014)

Se suele diagnosticar a las nifias con CAH clasica al nacer cuando presentan
genitales ambiguos. Los bebés pueden ser cribados para CAH para identificar las
formas clasicas midiendo los niveles de 17-hidroxiprogesterona (17-OHP). El
cribado genético también confirma un diagnostico de CAH identificando aquellos
casos con una mutacion genetica asociada a la CAH. (Merke, 2014)

En mujeres adultas un tumor en los ovarios o en las glandulas suprarrenales puede
imitar las manifestaciones clinicas de la CAH. El sindrome ovérico poliquistico

(PCOS) es otro diagnostico diferencial.

El diagnostico prenatal es posible mediante la biopsia de vellosidades coriales a
partir de las semanas décima y décimo segunda de gestacion o amniocentesis
midiendo la actividad de 17-OHP. (Merke, 2014)

La CAH es un trastorno autosémico recesivo y debe ofrecerse consejo geneético.
Puede administrarse dexametasona a mujeres embarazadas en riesgo de tener
descendencia con la mutacion (cuando el feto es femenino) para prevenir la
virilizacion. (Merke, 2014)

Es necesaria una terapia hormonal de reemplazo de por vida para tratar la
insuficiencia suprarrenal y disminuir los elevados niveles hormonales de
androgenos. Es esencial para permitir un crecimiento y una pubertad normal en
nifios. La hidrocortisona regula los ciclos menstruales y promueve la fertilidad en
mujeres adultas. La hidrocortisona suele darse a los nifios como terapia de
reemplazo con glucocorticoides y el 9-alfa-acetato de fludrocortisona como
reemplazo con mineralocorticoides. Es importante un seguimiento regular para
que la dosificacion esté controlada y se modifique si es necesario. Puede realizarse

una vaginoplastia en el primer afio de vida. El soporte psicolégico es a menudo
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necesario. Los métodos de eliminacion del vello tratan el hirsutismo. Los ciclos

menstruales pueden a veces ser regulados con anticonceptivos orales.

Con el tratamiento adecuado los pacientes pueden tener una expectativa de vida
normal. (Moat S. et al, 2014)

FENILCETONURIA (PKU)

Trastorno metabolico hereditario que se caracteriza por la carencia o la baja
presencia de una enzima, la fenilalanina hidroxilasa o0 PAH, que es necesaria para
convertir la fenilalanina en otras sustancias que el organismo necesita.
Afortunadamente, gracias a las pruebas habituales de diagnostico de neonatos
(pesquisa neonatal), ahora es posible diagnosticar y tratar a casi todos los bebes
afectados por este trastorno y permitir que crezcan y se desarrollen con
inteligencia normal. (GENAGEN, 2013)

Aproximadamente uno de cada 14.555 nifios nace con Fenilcetonuria Clasica, y
uno de cada 11.944 nifios nace con Hiperfenilalaninemia o Fenilcetonuria
Moderada, que entre ambos tipos de Fenilcetonuria, la frecuencia es de un nifio
afectado cada 6.700 recién nacidos . (Mitchell, 2013)

Ello da como resultado paises del primer mundo que nazcan anualmente mas de
100 nifios que seran discapacitados mentales profundos si no se los diagnostica y

trata tempranamente. (Mitchell, 2013)

Durante sus primeros meses de vida, los nifios nacidos con PKU aparentan estar
sanos. Pero si no reciben tratamiento alguno, comienzan a perder interés en su
entorno entre los tres y los seis meses y, al llegar a la edad de un afo, es evidente

que padecen un retraso en el desarrollo. (Hurt, 2014)
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Los nifios con PKU sin tratar que han sufrido alguna lesion en el sistema nervioso
central suelen ser irritables, inquietos y destructivos. Pueden producir un olor
similar al del moho o la humedad y pueden tener la piel seca, erupciones o
convulsiones. Habitualmente presentan un buen desarrollo fisico y tienden a tener

el cabello més claro que sus hermanos. (Mitchell, 2013)

La PKU se hereda cuando ambos padres tienen el gen de la PKU y lo transmiten a
su bebé. Cuando uno de los padres tiene el gen de la PKU pero no padece la
enfermedad, se dice que es “portador” de la misma. Un portador tiene alelos con
PKU en cada celula. La salud de los portadores no sufre efecto alguno por la
presencia de este gen. (Mitchell, 2013)

Cuando ambos padres son portadores, la probabilidad de que ambos transfieran el
gen de la PKU a su bebé, haciendo que este nazca con la enfermedad, es de una
entre cuatro (25 por ciento). Dos de cada cuatro bebés heredan el gen de la PKU
de uno de sus padres y el gen normal del otro, convirtiéndolos en un portador
como sus padres. También hay una probabilidad de una entre cuatro de que cada
uno de ellos le transfiera un gen normal y de que el nifio no tenga la enfermedad

ni sea portador. Estas probabilidades son iguales durante todos los embarazos.

Grafico No 1 Herencia de la fenilcetonuria

Uno de los padres portador Ambos padres portadores
Portador No portador Portador Portadot
H /’ ¥ g vl - H H
Portador  Portador  No portador No pertador Erfermo  Portador Partader No portadar

Fuente: https://prezi.com/v-kzioOoi5zm/fenilcetonuria/
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Los padres generalmente no saben que son “portadores” o “carriers” de un gen
PKU. En los "portadores” el gen "normal” informa a las células del higado que
generen enzimas suficientes para romper el aminoacido Fenilalanina, por lo que el
"portador™ no tiene Fenilcetonuria.

(Mitchell, 2013)

Como la enfermedad no presenta sintomas en el momento del nacimiento, es
necesario realizar un sencillo analisis de sangre (prueba de Guthrie) para poder
detectar a aquellos nifios que tienen estas alteraciones. Este examen consiste en
extraer unas gotas de sangre del bebé para ponerla en contacto con un cultivo de
bacterias cuyo crecimiento es estimulado por la fenilalanina: la proliferacion de

las bacterias es proporcional a la concentracion de fenilalanina en la sangre.

Esta ultima prueba es una norma en paises como México y Espafia y deberia
realizarse en todas las maternidades. Pero como no siempre es asi, resulta
indispensable asegurarse que se ha efectuado al recién nacido. Si es positiva se
solicitaran nuevas verificaciones a fin de estar seguros del diagnostico antes de la

iniciacion del tratamiento. (Mitchell, 2013)

La prueba es muy precisa cuando se realiza segun las indicaciones y el bebé tiene

mas de 24 horas de edad, pero menos de siete dias.

Si, es posible prevenir el retraso mental completamente si comienza a tratarse al
bebé con una dieta especial baja en fenilalanina dentro de los primeros 7 a 10 dias

de vida.

Al comienzo, se alimenta al bebé utilizando una férmula especial que contiene
proteinas, pero sin fenilalanina. S6lo se le administra leche materna o formula
normal para bebés en pequefias cantidades, para no darle mas fenilalanina de la
que es capaz de tolerar. Mas tarde se afiaden a su dieta ciertas verduras, frutas,
algunos granos (por ejemplo ciertos cereales y pastas) y otros alimentos con poca
fenilalanina, pero nunca debe alimentarselo con leche normal, queso, huevos,

carne, pescado ni otros alimentos de alto contenido proteinico. (Mitchell, 2013)
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Como las proteinas son esenciales para el desarrollo y el crecimiento normal del
nifio, éste debe continuar ingiriendo una de las formulas especiales que contenga
muchas proteinas y nutrientes basicos pero que tenga muy poca o0 nada de
fenilalanina. Las bebidas y comidas dietéticas quecontienen el edulcorante
artificial aspartamo (que contiene fenilalanina y se comercializa con el nombre de
NutraSweet 0 Equal) deben evitarse en todo momento.

Es necesario realizar un seguimiento de los nifios y los adultos con PKU en una
clinica o centro médico que se especialice en este trastorno. La dieta debe ser
individual, segln la cantidad de fenilalanina que cada uno pueda tolerar, su edad,
peso y otros factores. Todas las personas afectadas con este trastorno deben
realizarse analisis de sangre en forma regular para comprobar si los niveles de
fenilalanina son demasiado altos o demasiado bajos. En el caso de los bebés, las
pruebas pueden realizarse semanalmente durante el primer afio y luego una o dos

veces al mes durante toda su nifiez. (Mitchell, 2013)

Debe modificarse la dieta segiin sea adecuado. Los individuos con PKU deben
seguir una dieta restringida durante el transcurso de la nifiez y de la adolescencia,
y posiblemente durante toda la vida (aunque es posible flexibilizar un poco la

dieta en algunos casos con el avance de la edad). (Mitchell, 2013)

Hasta los afios 80, los medicos creian que los nifios con PKU podian abandonar su
dieta especial sin riesgo alguno cerca de los 6 afios, una vez completo el
crecimiento del cerebro. Sin embargo, los niveles elevados de fenilalanina en
nifios y adolescentes pueden disminuir el cociente intelectual y causar problemas
de aprendizaje y de conducta en la mayoria de los nifios con PKU (aunque es
posible que no en todos). Los padres de los nifios con PKU y los adultos afectados
deben plantear sus preguntas sobre la dieta y el tratamiento a los especialistas de

una clinica especializada en PKU. (Mitchell, 2013)

Si los padres tienen algun antecedente familiar de alguien que haya padecido esta

condicién deberian realizarse la prueba de Gutiere.
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Dado el modo de herencia de la fenilcetonuria, es falso asegurar que si nunca ha
habido unfenilcetonurico en la familia todos sus miembros estan libres del riesgo
de tener hijos con esta enfermedad. Es imprescindible que ambos padres sean
portadores del gen de la fenilcetonuria y que lo trasmitan simultaneamente al bebé
para que éste la padezca. Sin embargo aunque ambos padres sean portadores del
gen puede no haberse presentado nunca la enfermedad en sus respectivas familias.
Cualquier persona que haya heredado esta enfermedad y no haya sido
diagnosticada y tratada a partir de las primeras semanas de vida tendra importante
dafio cerebral y retraso mental profundo. No es una enfermedad que pase
desapercibida si no ha sido tratada. Las personas que tengan esta enfermedad y
hayan sido diagnosticadas y tratadas desde temprana edad y que por tal motivo
lleven una vida normal, saben que son fenilcetonuricos y que no deben consumir

productos que contengan alta concentracion de fenilalanina en su composicion.

Nuevos avances terapéuticos permiten tratar la fenilcetonuria liberando a los
pacientes de la dieta restrictiva que requiere esta metabolopatia congénita, la mas
frecuente entre las enfermedades metabdlicas hereditarias, pues afecta a uno de
cada 10.000 6 12.000 nacidos. (Morén, 2009)

NEONATOLOGIA PREVENTIVA

Rama de la pediatria dedicada al diagndstico y tratamiento de las enfermedades
del ser humano durante los primeros 28 dias de vida, desde la atencion médica del
recién nacido en la sala de partos, el periodo hebdomadario (los primeros 7 dias
postparto), hasta los 28 dias de vida del nifio, posterior a los cuales se le considera
como "lactante” entrando ya al campo de la pediatria propiamente dicha. (Salud
180, 2014)
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CONOCIMIENTO Y CUIDADO DE LOS PADRES

El periodo neonatal, por ser el de mayor morbilidad de la infancia y por su
caracter de transicién entre la vida intrauterina y extrauterina, es uno de los que se
requiere mayor atencion de Enfermeria. El bebe debe de superar con éxito su
primer paso hacia la independencia y los padres han de reorganizar su vida para
atender al nuevo miembro de la familia, sin poner en juego su estabilidad personal
y familiar. Enfermeria, tanto por su relacién con los padres y el nifio como por la
continuidad de la atencién que presta, asume la responsabilidad de facilitar la

adaptacion de los padres al bebe y de estos a la nueva situacion.

ROL DEL PERSONAL DE SALUD

El papel de médicos, padres y enfermeras en el cuidado de recién nacidos con
defectos congenitos varia considerablemente de unos paises a otros. Mientras que
alrededor del 98 % de los pediatras en Australia, Canada e Inglaterra sostienen
que no debe hacerse todo el esfuerzo posible para mantener la vida, solo la mitad
de los polacos consideran esto. En cuanto a diagnosticos especificos, los pediatras
australianos manifiestan denegar o retirar tratamiento en casos de anencefalia
(29,7 % frente al 52,4 % de los canadienses y al 97% de los ingleses), espina
bifida y mielomeningocele (25,2% versus un 43% de los ingleses), sindrome de
Down con complicaciones (16,2%) y dafio cerebral con previsible retraso mental
(26,1%). En cambio, los polacos son mas reacios a estas limitaciones salvo en el

altimo supuesto. (Riafo, 1., 2014)

Las diferencias son mayores en cuanto a los procedimientos de decision. Asi, los
australianos discuten la decisién con otros médicos (90,9%), los padres del nifio
(90,1%) y enfermeras (84,7%), de modo semejante a los canadienses. Los ingleses
consultan en un porcentaje algo inferior con otro u otros médicos (79%) pero
similar con los padres y enfermeras. Por el contrario, la mayoria de los polacos
toman estas decisiones tras consultar casi siempre con otros médicos (99%) pero

casi nunca con los padres (8%) ni con las enfermeras (4%). (Riafio, 1., 2014)
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EDUCACION A LOS PADRES (ANDRAGOGIA)

Hoy en dia se considera a la andragogia como la disciplina que se ocupa de la
educacion y el aprendizaje del adulto, a diferencia de la Pedagogia que se aplico a

la educacion del nifio. (Olivo J., 2011)

La andragogia adquiri6 un gran desarrollo hasta los afios sesenta pero, despues, su
excesiva independencia respecto a las teorias generales del aprendizaje y sobre
todo su contraposicion sistematica a la pedagogia la precipitaron en un
aislamiento que la hizo menos fecunda de lo esperado. Sin embargo, aunque la
palabra como tal haya caido en desuso, las aportaciones de todo el movimiento
andragogico a la educacion de personas adultas han tenido y siguen teniendo una

gran trascendencia. (Olivo J., 2011)

Principios

e Los adultos se motivan en torno a necesidades y centros de interés

e El modo de aprendizaje adulto esta centrado sobre la realidad por lo que la
educacion se ha de construir no sobre temas sino sobre situaciones.

e La experiencia es el factor mas grande de aprendizaje, analizar la
experiencia y construir con ella el aprendizaje es fundamental.

e Los adultos aspiran a autodeterminarse, por lo tanto las relaciones a
establecer en el proceso han de ser comunicativas y bidireccionales.

e Las diferencias de personalidad se agrandan con la edad, por consiguiente

hay que diferenciar los estilos, duracion, ritmos de aprendizaje.
Caracteristicas
Desde la perspectiva de la andragogia son muchas las caracteristicas que

diferencian a los adultos de los jovenes, pero entre las mas importantes podemos

destacar las siguientes:
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La necesidad de saber. Los adultos tienen necesidad y quieren saber por
qué han de aprender una cosa antes de emprender un proceso de
formacion. Un primer paso por lo tanto es la necesaria toma de conciencia
que un adulto exige sobre la utilidad, pragmatica o poética, de lo que va a
aprender. En este sentido a un adulto ya no le vale el ir a estudiar porque
le toca por edad. El va libremente y quiere saber donde se mete y para qué.

El autoconcepto del adulto es distinto del adolescente. Los adultos se
consideran responsables de sus propias decisiones en la vida. Tienen, por
lo tanto, una profunda necesidad psicoldgica de ser tratados por los otros
como personas capaces de autodirigirse en la vida. Las relaciones que se
han de establecer con las otras personas que intervienen en su aprendizaje
han de respetar unas minimas reglas democraticas y comunicativas que
rompan las tradicionales dinamicas de dependencia o de imposicion del

maestro. (Instituto de Tecnologias Educativas México, 2013)

La compleja intervencion de la experiencia en el aprendizaje adulto.
Aprender de la experiencia. Los adultos no solamente tienen mas
experiencia de vida que los adolescentes, sino que tienen también una
experiencia de vida diferente. Experiencias como la del trabajo a tiempo
completo, la del matrimonio, la del voto, la de alguna responsabilidad
ciudadana... no se han tenido de adolescente. (Qué hacer con tanta
experiencia de vida y como integrarla en la construccién de nuevos
aprendizajes? Los adultos quieren construir su futuro con su pasado, con
su experiencia y no solamente con el saber académico que obtuvieron
antes sino sobre todo con el saber que les dio la vida. Muchas veces la
primera riqueza de aprendizaje estd entre ellos mismos, que necesitan
ponerla en coman, estructurarla, completarla, terminarla de comprender.
En este sentido, es verdad que el pasado agiliza y acelera el aprendizaje
porque lo integra en una dinamica de sentido para el interesado, pero otras

veces lo puede frenar porgue suele resistirse al cambio y a la integracién
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de nuevas informaciones. (Instituto de Tecnologias Educativas México,
2013)

Aprender contra la experiencia 0 desaprender. Para ciertos autores los
conocimientos populares son conocimientos a desmontar si se quiere tener
un conocimiento cientifico de la realidad. En este sentido, el saber popular
es una rémora y un obstaculo y obliga a que el adulto con saber popular dé
un salto epistemoldgico. Una ruptura epistemoldgica, en términos de
Bachelard, es la que se tiene que producir entre el saber popular y el saber
cientifico. Migne, Roqueplo y Lesne, defienden la teoria de que el
conocimiento anterior es un obstaculo y establecen la necesidad de una
pedagogia de la refutacion o de la rectificacion. Hay que aprender contra y
no con las representaciones adquiridas en la experiencia. (Instituto de

Tecnologias Educativas México, 2013)

Aprender transformando la experiencia. En los afios setenta comienzan
nuevas investigaciones que revalorizan la experiencia de los aprendices.
Autores como Giordan y De Vecchi elaboran una teoria intermedia entre la
pedagogia de las representaciones, que defiende el aprendizaje adulto a
partir/y con los conocimientos adquiridos en la experiencia y la
denominada pedagogia de la refutacion que defiende lo contrario, el
aprendizaje cientifico contra las representaciones populares. No se puede
refutar directamente un saber anterior, muy resistente a cualquier
argumentacion por muy elaborada que esté, porque ese saber popular
anterior estd muy conectado con una estructura coherente mas amplia, el
pensamiento del adulto, que tiene su logica y su sistema de significaciones
propias. Solamente a través de una confrontacion dialéctica entre distintas
visiones, un determinado saber puede ser rectificado. En esta perspectiva
s6lo puede haber aprendizaje si se establece una relacién dialéctica con los
saberes anteriores y contra los saberes anteriores. En este caso no se trata
de sustituir los conocimientos populares por conocimientos cientificos

como pretenderia la pedagogia de la refutacion o de legitimar
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automéaticamente los conocimientos populares en conocimientos
cientificos como pretenderia la pedagogia de la representacién, sino de
transformar los conocimientos populares en conocimientos nuevos.

(Instituto de Tecnologias Educativas México, 2013)

e La voluntad de aprender. Los adultos asimilan mejor los conocimientos,
las competencias, los valores y las actitudes cuando éstas se presentan en
un contexto de aplicacion a situaciones reales. (Instituto de Tecnologias
Educativas México, 2013)

e La libertad de aprender. Los adultos aprenden porque quieren, no por
obligacion y son mucho mas sensibles a motivaciones intrinsecas que a
motivaciones extrinsecas. (Instituto de Tecnologias Educativas México,
2013)

2.5. Hipotesis

El conocimiento de los padres sobre las enfermedades metabolico genéticas
provoca mayor aceptacion para la realizacion del tamizaje neonatal en el Centro
de Salud N 2 en periodo junio a noviembre del 2014

2.6. Sefialamiento de variables

Variable Independiente: Tamizaje neonatal

Variable Dependiente: Conocimiento de los padres y madres sobre las

enfermedades metabdlico genéticas
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CAPITULO Il

MARCO METODOLOGICO

3.1. Enfoque

El presente proyecto de investigacion tiene un enfoque cualitativo puesto que
permite la comunicacién entre el investigador y los sujetos investigados, es decir
aquellas madres y sus hijos para quienes el beneficio de rectificacion de errores en

el Tamizaje Neonatal es directo

3.2. Modalidad

Este proyecto contempla la modalidad documental puesto que hace referencia a
un estudio analitico y critico de contenidos, a traves de la evaluacion de los datos
con la formulacion de juicios valorativos, de caracter externo e interno de un
articulo, en este casos de los normativas y protocolos para la recoleccion de
muestras asi como el procesamiento de las mismas y la divulgacion hacia la

poblacion afectada dentro del programa de tamizaje.

3.3. Tipo

Aqui se aplica el tipo descriptivo pues detalla los fendmenos tal cual aparecen en
la actualidad. En consideracion al proyecto se detallara como el diagnoéstico de
enfermedades metabdlico genéticas en nuestro entorno por medio del tamizaje
neonatal implica un impacto socio econémico significativo dirigido a los padres

de familia de esta poblacion.
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3.4. Proceso metodoldgico

Para que los padres y madres de familia puedan asimilar el conocimiento acerca
del Tamizaje Neonatal (TANEM) se ha hecho necesario plantearse

sistematicamente el siguiente proceso:

1. Determinar cudles son los padres y madres que actualmente acuden
al TANEM

2. Calcular por muestreo la poblacion seleccionada

3. Aplicar un test (encuesta) elaborada por el autor y validada por
expertos en el tema

4. Analizar los resultados obtenidos

5. Llegar a conclusiones

6. Elaborar la propuesta

3.5. Poblacién

El presente proyecto abarca como poblacion a los recién nacidos a los que se les
ha aplicado el tamizaje neonatal en el centro de salud N 2 que en el periodo

periodo estimado de junio a noviembre del 2014 es de 515.

En base a esto se determina la muestra con las siguientes restricciones
e Nivel de confianza 95
e Nivel de Precision 5 %
e Proporcion estimada 50%
e Tamafio muestral 204 pacientes
e Proporcion esperada de perdidas 10%

e muestra ajustada a las perdidas 227
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3.6 Operacionalizacion de variables

CONCEPTUALIZACION | DIMENSIONES INDICADORES ITEMS BASICOS TECNICAS INSTRUMENTOS
Numero de muestras con | ¢Cudl es el nimero de muestras con
toma adecuada toma adecuada durante el andlisis del
programa?
¢Cual es el nimero de muestras que
necesitan segunda toma durante el
Deteccion Numero de muestras que | andlisis del programa?
necesitan segunda toma
¢Cuédl es el nlimero de tarjetas
llenadas adecuadamente durante el
Conjunto de procedimientos analisis del programa? Encuesta Cuestionario

que nos sirven para la
Deteccion, orientacion al
Diagnostico/  Tratamiento,
y Comunicacién  de
resultados de enfermedades
metabolico genéticas en
neonatos a partir de 4 dias
de su nacimiento

Orientacion para el
diagnostico y
tratamiento

Comunicacion de
resultados

Nimero de tarjetas
llenadas adecuadamente

Conocimiento sobre la
orientacién

Lugares en donde se
comunique resultados

El programa de tamizaje neonatal
¢es diagnostico?

El programa de tamizaje neonatal
permite efectuar un tratamiento
inmediato?

¢Por qué escogi6 el Centro de Salud
N 2 para que se realice a su hija/o el
tamizaje neonatal?

¢En qué tiempo se deberia obtener
un resultado de la prueba del tal6n?

¢De cudl de las siguientes opciones
cree usted que se puede obtener
informacion de los resultados de la
prueba de talén?

estructurado

Variable Independiente: Tamizaje Neonatal
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CONCEPTUALIZACION | DIMENSIONES INDICADORES ITEMS BASICOS TECNICAS INSTRUMENTOS
;{Qué es para usted el tamizaje
Nivel de conocimiento | neonatal?

Conocimiento de | sobre el programa

las enfermedades ¢Sabe usted qué es una prueba de
Grado de asimilacién y | que se tamizan talén?
entendimiento sobre que es,
cuales son las ventajas y El Centro de Salud N 2 pertenece al
qué  hacer ante el sector geogréafico (ciudad, barrio,
diagnostico de Lugar en donde debe | ciudadela) donde usted vive? Encuesta Cuestionario
enfermedades  metabdlico realizarse el tamizaje estructurado
genéticas a través del Sabe ¢cudles son las ventajas de

tamizaje neonatal

Ventajas

Acciones

Resultados

Pronostico

Cuantas y cudles son las
ventajas de la aplicacién
al programa

Numero de medidas a

tomar ante el
diagnéstico de las
enfermedades

metabdlico genéticas

Ventajas

Complicaciones

realizar el tamizaje neonatal al RN?

La prueba del tal6n en el recién
nacido se utiliza para detectar

;Sabe usted qué condiciones debe
tener el recién nacido para realizarse
la prueba del tamizaje neonatal?

¢Sabe usted en qué dia debe
realizarse el prueba de talén al
recién nacido?

¢Cual de las siguientes opciones le
parece que son ventajosas para
realizar el tamizaje neonatal al
recién nacido?

¢Sabe cuales con las complicaciones
de las enfermedades detectadas por
el tamizaje neonatal?

Variable dependiente: Influencia del conocimiento de los padres y madres de las enfermedades metabdlico genéticas
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CAPITULO IV

ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

4.1. Anélisis del aspecto cuantitativo e interpretacion de resultados

Pregunta 1 . ; Qué es para usted el tamizaje neonatal?

Tabla No.1 ;Qué es para usted el tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Programa para la deteccién de enfermedades que se aplica a los nifios a los 186 824
pocos dias del nacimiento 0
Programa efectuado por el gobierno nacional por érdenes internacionales 23 10%
Programa que se aplica a los nifios de madres nacidos por cesarea 6 3%
Programa aplicado a los nifios nacidos prematuros 12 5%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor

Grafico No.2 ;Qué es para usted el tamizaje neonatal?

3% 5%

10%

W Programa para la deteccion de
enfermedades que se aplica a
los nifios a los pocos dias del
nacimiento

® Programa efectuado por el
gobierno nacional por 6rdenes
internacionales

W Programa que se aplica a los
nifios de madres nacidos por
cesérea

M Programa aplicado a los nifios
nacidos prematuros

FUENTE: Tabla No. 1
ELABORADO POR : El Autor
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Interpretacion

El 82% reporta que el tamizaje neonatal es un programa para la deteccion de
enfermedades que se aplica a los nifios a los pocos dias del nacimiento. El 10%
reporta que es un programa efectuado por el gobierno nacional por Ordenes
internacionales. El 3% reporta que es programa que se aplica a los nifios de
madres nacidos por cesarea. EI 5% reporta que es programa aplicado a los nifios

nacidos prematuros.

Analisis

Debido a la campana difundida por el Ministerio de Salud en torno al concepto de
tamizaje neonatal méas de la mitad de las personas encuestadas contestaron
acertadamente. Sin embargo y en porcentaje menor contestaron a las otras
opciones que no tienen relacion con su correcta definicion y esto es evidentemente
sustentado por la falta de informacion adecuada a la madre al momento de que se
le guia al centro de atencion primaria catalogando al recién nacido como
prematuro o nacido por cesarea de tal forma que los padres lo generalizan asi. Por
ello se plantea la mejor educacion desde la recepcion del recién nacido a la

realizacion de la prueba.

Pregunta 2 ¢ Sabe usted qué es una prueba de talon?

Tabla No.2 ¢Sabe usted qué es una prueba de talon?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Sl 157 69%
NO 70 31%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor
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Gréfico No.3 ¢Sabe usted qué es una prueba de talon?

m S|
= NO

FUENTE: Tabla No. 2
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 69% de los encuestados reportan tener conocimiento sobre la prueba del talon

mientras que el 31% restante lo desconoce.

Analisis

La mayoria de los encuestados afirmaron conocer sobre la prueba del talon debido
a que se hace referencia a esta denominacion al tamizaje neonatal en algunos
centros de atencion primaria. Sin embargo ante la propaganda gubernamental
establecida el tamizaje neonatal es mucho mas difundido con tal denominacion,

por ende, al preguntar a los padres sobre la prueba del talén desconocian del tema.

Pregunta 3: La prueba del talon en el recién nacido se utiliza para detectar:

Tabla No. 3 La prueba del talon en el recién nacido se utiliza para
detectar

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Diabetes, Hipertension arterial ,Obesidad 86 38%
SI‘—Li F;))gri:gri](;ilsmo,FeniIcetonuria,GaIactosemia,Hiperplasia 84 37%
Fibrosis quistica, esquizofrenia 24 11%
Cardiopatias, rifiones poli quisticos 33 15%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor
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Grafico No 4. La prueba del talén en el recién nacido se utiliza para
detectar

m Diabetes, Hipertension arterial
,Obesidad

m Hipotiroidismo,Fenilcetonuria,G
alactosemia,Hiperplasia
suprarrenal

w Fibrosis quistica, esquizofrenia

w Cardiopatias, rifiones poli
quisticos

FUENTE: Tabla No. 3
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 38% de los encuestados reportan que la prueba del talon detecta Diabetes,
Hipertension arterial, Obesidad. EI 37% reporta con esta prueba la deteccion de
Hipotiroidismo, Fenilcetonuria, Galactosemia, Hiperplasia suprarrenal. El 11%
reporta la deteccion de Fibrosis quistica, esquizofrenia y el 15% reporta la

deteccidn de Cardiopatias, rifiones poli quisticos.

Analisis

La poblacion encuesta en el momento de ser preguntada desconocia el nombre
preciso de las enfermedades detectadas por el tamizaje neonatal y por ende
muchos la relacionaron con las enfermedades de alta morbilidad en nuestro
medio. De alli que el 37% de los encuestados la relacionan con padecimientos
cronicos. Sin embargo en un considerable porcentaje acertd a la eleccion de la
respuesta correcta. Esto nos indica que se debe hacer hincapié en la mencion a

toda la poblacion de la deteccion correcta de las patologias de la prueba del talén
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para que no se confunda con la aparicion de enfermedades de morbilidad

cominmente vistas.

Pregunta 4 ¢Sabe usted en qué dia debe realizarse el prueba de talén al
recién nacido?

Tabla No. 4 ¢Sabe usted en qué dia debe realizarse el prueba de talon al
recién nacido?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Al primer dia 77 34%
Al segundo dia 30 13%
Al tercer dia 39 17%
Al cuarto dia 81 36%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacion de campo
ELABORADO POR : El Autor

Gréfico No. 5 ¢Sabe usted en qué dia debe realizarse el prueba de talon
al recién nacido?

M Al primer dia
® Al segundo dia

M Al tercer dia

‘ m Al cuarto dia

FUENTE: Tabla No. 4
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion
El 34 % de los encuestados reporta que la prueba del talon se la debe realizar el

primer dia de nacimiento. EI 13% lo reporta al segundo dia: el 17% al tercer dia y

el 36% al cuarto dia.
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Analisis

En muchos centros hospitalarios publicos y privados donde son atendidos los
partos se menciona la ejecucion de la prueba del talon para los recién nacidos,
pero no se precisa el dia de su realizacion por ello muchos acuden al primer dia de
nacimiento del nifio/a teniendo que esperar al tiempo estimado que se recomienda
se realice segun refieren los mismos funcionarios sanitarios del centro de salud.
Sin embargo ya sea que los padres porque se los regresa hasta cumplir el plazo o

porgue conocen exactamente el dia de la realizacién, acuden al cuarto dia.

Pregunta 5 ¢Sabe usted qué condiciones debe tener el recién nacido para

realizarse la prueba del tamizaje neonatal?

Tabla No. 5 ¢Sabe usted qué condiciones debe tener el recién nacido
para realizarse la prueba del tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Sl 83 37%
NO 144 63%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor

Gréfico No. 6 ¢Sabe usted qué condiciones debe tener el recién nacido
para realizarse la prueba del tamizaje neonatal?

u S|
®NO

FUENTE: Tabla No. 5
ELABORADO POR : El Autor
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Interpretacion

Se reporta que el 37% de los padres encuestados conocen de las condiciones para
efectuar la prueba del talon en sus hijos. EL 63% reporta no conocer de
condiciones para la realizacion de dicha prueba.

Anélisis

Debido a que en los centros hospitalarios no se mencionan condiciones para la
realizacion de la prueba del talon los padres acuden para su realizacion
desconociendo que previamente el nifio debe cumplir con el requisito de no haber
lactado por lo menos una hora antes para efectuar la prueba. Dicha informacion
solo se la dice en el momento de acudir a atencion primaria. Por ello se debe
implementar al momento del alta hospitalaria la mencion de dicho dato y con ello
los padres acudiran a la realizacion de la prueba sin esperar el tiempo requerido

por la lactancia y con ello ademas se logra ahorro de tiempo hacia los padres.

Pregunta 6 Dentro de las condiciones para realizar el tamizaje neonatal se

necesita?

Tabla No.6 Dentro de las condiciones para realizar el tamizaje neonatal
se necesita

Opciones Frecuencia | Porcentaje
No dar de lactar 1 hora antes al recién nacido 80 35%
Haberle bafiado previamente 97 43%
Tenerle siempre arropado 50 2204
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor
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Gréfico No. 7 Dentro de las condiciones para realizar el tamizaje
neonatal se necesita

® No dar de lactar 1 hora antes
al recién nacido

m Haberle bafiado previamente

 Tenerle siempre arropado

FUENTE: Tabla No. 6
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 35% de los encuestados refieren que no dar de lactar 1 hora antes al recién
nacido es la condicién para la realizacion de la prueba del talon. EI 46% refieren
que la condicion es no haberle bafiado previamente y el 22% refieren la condicion

de tenerle siempre arropado.

Analisis

El 43% de la poblacion comentan que la condicion para realizar al recién nacido
la prueba del talon es no haberle bafiado previamente no influyendo en ningun
aspecto para aplicar dicha prueba lo cual nos confirma los resultados en la
pregunta 5, es decir, que no hay informacion pertinente a este hecho al momento
de nacimiento previa alta hospitalaria lo cual se refleja en la respuesta errénea

contestada.

Pregunta 7 ¢Le hicieron firmar una hoja de autorizacion para realizarse el

tamizaje neonatal?
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Tabla No. 7 ¢Le hicieron firmar una hoja de autorizacion para realizarse

el tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Sl 176 78%
NO 51 22%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacion de campo
ELABORADO POR : El Autor

Grafico No. 8 ¢ Le hicieron firmar una hoja de autorizacion para

realizarse el tamizaje neonatal?

m S|
= NO

FUENTE: Tabla No. 7
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 78% de los encuestados afirma que se les hizo firmar una autorizacion para la
realizacion del tamizaje neonatal. EI 22% refiere no haber firmado ninglan

documento para realizar la prueba del talon.

Analisis

La mayor parte de los padres encuestados afirman firmar el consentimiento
informado para la realizacion de la prueba con lo que se cumple la norma
protocolaria y legal de dicho examen. Sin embargo los que afirman no haberlo

firmado es porque no se les menciona que es una autorizacion para dicho acto y

por ende lo omiten al contestar.
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Pregunta 8 ¢Le informaron qué hacer ante el diagnostico confirmado de las
enfermedades propuestas por el tamizaje neonatal?

Tabla No.8 ¢ Le informaron qué hacer ante el diagnostico confirmado de
las enfermedades propuestas por el tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Sl 97 43%
NO 130 57%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacion de campo
ELABORADO POR : El Autor

Grafico No. 9 ¢Le informaron qué hacer ante el diagnéstico confirmado
de las enfermedades propuestas por el tamizaje neonatal?

m S|
= NO

FUENTE: Tabla No. 8
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 43% de los encuestados afirman que se les informo de qué hacer ante el
eventual confirmacion de las enfermedades diagnosticadas por el tamizaje
neonatal. El 57% afirman que no se les informo de dicha informacién.

Analisis

La mayoria de los padres encuestados desconocian de los pasos a seguir ante la

confirmacién de positividad de la prueba de talon y esto debido a que el personal
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de salud se limita por el volumen de pacientes a atender a solo realizar las pruebas
y llenar los formularios correspondientes. Es por ello que se requiere con

detenimiento capacitar al personal para brindar esta vital informacion.

Pregunta 9 ¢En qué tiempo se deberia obtener un resultado de la prueba del

talon?

Tabla No. 9 ¢En qué tiempo se deberia obtener un resultado de la
prueba del talon?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
7 dias 109 48%
15 dias 64 28%
30 dias 45 20%
2 meses 9 4%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor

Gréfico No. 10 ¢ En qué tiempo se deberia obtener un resultado de la

prueba del talon?

M7 dias
m 15 dias
30 dias

M 2 meses

FUENTE: Tabla No. 9
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 48% de los encuestados mencionan que el tiempo para recibir los resultados de

la prueba del talén es de 7 dias. EI 28% mencionan que el tiempo a esperar es de
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15 dias. El 20% afirma se debe esperar 1 mes. El 4% indica esperar 2 meses a los
resultados

Anélisis

El 48% de los padres encuestados afirman que el menor tiempo transcurrido para
la recepcion de resultados es lo ideal en esta prueba cuando la realidad es que
dependiendo de factores como errores al momento de toma de muestra y el tiempo
de envio para el analisis de dichas muestras es el tiempo que se necesita para

obtener una respuesta. Sin embargo la norma lo estable en 15 dias.

Pregunta 10 ¢De cual de las siguientes opciones cree usted que se puede
obtener informacion de los resultados de la prueba de talon?

Tabla No. 10 ¢De cual de las siguientes opciones cree usted que se puede
obtener informacién de los resultados de la prueba de talon?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Avisos de prensa, 47 21%
Internet 71 31%
Unidades de salud 79 35%
Television 30 13%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR: EI Autor

Gréfico No. 11 ¢De cual de las siguientes opciones cree usted que se
puede obtener informacion de los resultados de la prueba de talon?

® Avisos de prensa,
M Internet
% Unidades de salud

™ Television
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FUENTE: Tabla No. 10
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 21 % de los encuestados afirman que los resultados de la prueba de talon se los
obtiene por medio de los avisos de prensa. ElI 31% afirma obtener los resultados
via internet. EL 35% menciona obtener los resultados en las unidades de salud y el
13% obtiene los resultados a través de la television.

Anélisis

La mayoria de los padres encuestados afirma obtener informacion de los
resultados a través de las unidades de atencion primaria e internet mientras que en
proporcion menor los padres obtienen informacion en medios de prensa y
television. Esto denota que muchos padres no saben exactamente el sitio a donde
dirigirse para obtener la informacion y por ende acuden nuevamente después de
realizada la prueba a la unidad de salud para informacion. Sin embargo el
protocolo a seguir, normado por el propio ministerio de salud, es entregarle al
padre un desprendible en donde se nota la direccion electrénica de donde se
obtiene la confirmacion de la prueba. Esto demuestra que no todos los padres

manejan internet para los fines necesarios.

Pregunta 11 ¢Usted vive en el sector geografico del Centro de Salud N 2
(ciudad, barrio, ciudadela) donde? Si su respuesta es NO indique a que

sector.

Tabla No.11 ¢ Usted vive en el sector geogréafico del Centro de Salud N 2
(ciudad, barrio, ciudadela) donde? Si su respuesta es NO indique a que
sector.

Opciones Frecuencia | Porcentaje
S| 66 44%
NO 84 56%
TOTAL 150 100%

FUENTE: Investigacién de campo
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Gréfico No.12 ¢ Usted vive en el sector geogréafico del Centro de Salud N 2
(ciudad, barrio, ciudadela) donde? Si su respuesta es NO indique a que
sector.

u S|
= NO

FUENTE: Tabla No. 11
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 44% de los padres encuestados afirman pertenecer al sector jurisdiccional de la
unidad operativa Simon Bolivar. El 56% afirma no pertenecer al area

jurisdiccional de dicho centro de salud.

Analisis

Debido a que la mayoria de los padres encuestados no pertenecen al area
jurisdiccional en cuanto a atencion del centro de salud de Simén Bolivar es de
esperarse que la cobertura para la realizacion de este examen sea alto lo cual nos
indica que hay una sobre demanda de atenciones en dicho centro de atencion
primaria y que por ende hay baja cobertura de tamizaje en las areas geograficas de
origen de la poblacion en cuestion. Todo lo anterior mencionado se sustenta en los
datos obtenidos del Departamento de Estadistica de dicho centro durante el

periodo Junio — Noviembre del 2014 donde el nimero de tamizados fueron 528
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pacientes lo cual sobrepaso la cobertura deseada que se estimé midié en 377
pacientes. (Centro de Salud No 2, 2014)

Pregunta 12 ¢ Por qué escogio el Centro de Salud N 2 para que se realice a su
hija/o el tamizaje neonatal?

Tabla No.12 ¢Por qué escogio el Centro de Salud N 2 para que se realice
a su hija/o el tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Vive cerca 135 59%
Se atiende rapido 41 18%
No hay mucha gente 25 11%
El horario es cdmodo para usted 26 11%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor

Grafico No.13 ¢ Por qué escogié el Centro de Salud N 2 para que se
realice a su hija/o el tamizaje neonatal?

™ Vive cerca

m Se atiende rapido

# No hay mucha gente

W El horario es comodo para
usted

FUENTE: Tabla No. 12
ELABORADO POR : El Autor
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Interpretacion

El 59% de los padres encuestados afirman acudir a la atencion del centro de salud
por vivir cerca. El 18% acude a esta casa de salud porque se atiende rapido. El
11% acude a esta unidad operativa porque no hay mucha gente y el 11% restante

acude aqui porque el horario es comodo.

Anélisis

Los usuarios del Centro de Salud de Simdn Bolivar acuden en su mayor parte a
esta unidad operativa para su atencion debido a la cercania de sus casas. Sin
embargo en un reducido numero de personas que no pertenecen al area
jurisdiccional de dicho centro de salud acuden porque no hay mucha gente, se
atiende rapido o el horario es flexible para el padre. Ante estas circunstancias se
evidencia que las unidades de atencion primaria de origen de los padres no prestan
adecuadamente el servicio de tamizaje por lo que una vez mas se evidencia la
sobre demanda de este unidad operativa y el fallo del sistema en las demas. Es por
esto se debe establecer claramente quienes deben realizarse la prueba de talon en
su area de correspondencia para que las coberturas y el servicio sean los esperados

para la poblacion.

Pregunta 13 ¢ A su criterio cree que es importante la realizacion del tamizaje

neonatal?

Tabla No. 13 ¢ A su criterio cree que es necesaria la realizacion del
tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Sl 219 96%
NO 8 4%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor
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Gréfico No. 14 ¢ A su criterio cree que es necesaria la realizacion del

tamizaje neonatal?

u Sl
mNO

FUENTE: Tabla No. 13
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 96% de los padres encuestados afirman que la prueba de talon es importante

realizarla frente a un 4% de la poblacién contraria que opinan lo contrario.

Analisis

La mayor parte de la poblacién encuestada hace mencion a que es importante la

realizacion de la prueba de talon debido a la estrategia establecida por el

Ministerio de Salud para su respectiva aplicacion.

Pregunta 14 ¢Cual de las siguientes opciones le parece son importantes para

la realizacion del tamizaje neonatal?

Tabla No.14 ¢Cual de las siguientes opciones le parece son importantes para
la realizacion del tamizaje neonatal?

Opciones Frecuencia | Porcentaje
Prevencion de complicaciones de las enfermedades del tamizaje en la
R o 188 83%
vida diaria del nifio/a
Ahorro econémico en el ndcleo familiar para las enfermedades
21 9%
detectadas
No sufrir de la marginacion social 9 4%
No tener mas hijos con estas enfermedades 9 4%
TOTAL 227 100%

FUENTE: Investigacién de campo
ELABORADO POR : El Autor

52




Grafico No. 15 ¢ Cudl de las siguientes opciones le parece son importantes
para la realizacion del tamizaje neonatal?

4% 4% ™ Prevencion de
complicaciones de las
enfermedades del tamizaje
en la vida diaria del nifio/a

® Ahorro econoémico en el
nucleo familiar para las
enfermedades detectadas

% No sufrir de la marginacion
social

FUENTE: Tabla No. 14
ELABORADO POR : El Autor

Interpretacion

El 83% de encuestados consideran que el tamizaje se lo realiza como medida de
prevencion de complicaciones de las enfermedades del tamizaje en la vida diaria
del nifio/a. EI 9% lo realiza por ahorro economico en el nacleo familiar para las
enfermedades detectadas. El 4% lo realiza para que el recién nacido no sufra de
marginacion social y el 4 % restante lo hace para no tener mas hijos con estas

enfermedades.

Analisis

La mayoria de los padres gracias a la difusion gubernamental comprende que la
prueba del talon sirve para la prevencion de complicaciones al diagndéstico de las
enfermedades del tamizaje neonatal y en un porcentaje menor lo usa por otras
razones lo cual indica que no se llega al 100% en la comprension de la
importancia de su debida realizacion. Por ello es fundamental una campafia

educativa a los padres para hacérsela conocer.
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4.2. Verificacion de la hipotesis
Tabla No.15 Chi cuadrado

Tipo de enfermedades
Etiquetas de fila Cardiopatias, Diabetes, W I-I.|p0t|r0|d.|smo,Fe
o . : .- | Fibrosis quistica, |nilcetonuria,Galac
fifiones poli Hipertension . . o Total general
. . . esquizofrenia | tosemia,Hiperpla
quisticos  |arterial ,Obesidad .
sia suprarrenal
Alto 1 11 5 15 32
Conocimiento | Medio 26 64 15 70 175
Bajo 4 7 3 6 20
Total general 31 82 23 91 227
Vi VD 0 E | (O-E) |(0-E}|(0-E)E
Cardiopatias, rifiones poliquisticos 1 4,37 -3,37 | 11,36 2,60
Dlabgtes, Hipertension arterial, 1 1156 | 056 031 0,03
Obesidad
Alto
Fibrosis quistica, esquizofrenia 5 3,24 1,76 3,09 0,95
H|p0t|r0|d|smo, F.enllceto.nuna, 15 1283 | 217 472 0.37
Galactosemia, Hiperplasia suprarrenal
Cardiopatias, rifiones poliquisticos 2390 | 2390 | 0,00 0,00 0,00
D|ab§tes, Hipertension arterial, 6322 | 6322 0,00 0,00 0,00
. Obesidad
Medio
Fibrosis quistica, esquizofrenia 17,73 | 17,73 0,00 0,00 0,00
H|p0t|r0|d|sm0, F_enllceto_nurla, 7015 | 7015 0,00 0,00 0,00
Galactosemia, Hiperplasia suprarrenal
Cardiopatias, rifiones poliquisticos 4 2,73 1,27 1,61 0,59
D|abgtes, Hipertension arterial, 7 722 022 0.05 0,01
. Obesidad
Medio
Fibrosis quistica, esquizofrenia 3 2,03 0,97 0,95 0,47
H|p0t|r0|d|smo, F.en|lceto.nur|a, 6 8.02 202 407 051
Galactosemia, Hiperplasia suprarrenal
Sumatoria 5,52
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Tabla No.16 Grados de libertad

Grados de libertad

Filas 3 - 1 = 2 2*3

Columnas 4 - 1 = 3 6

Tema: Influencia del conocimiento de los padres y madres de las enfermedades
metabolico genéticas para la realizacion del tamizaje neonatal en el Centro de

Salud N 2 en el periodo junio a noviembre del 2014.

Ho: El conocimiento de los padres y madres sobre las enfermedades metabolico
genéticas no influye en la realizacion del tamizaje neonatal
Hi: El conocimiento de los padres y madres sobre las enfermedades metabolico

genéticas influye en la realizacion del tamizaje neonatal

Tabla No.17 Relacion de decision

Relaciéon de decision

Y Chi? < VCT

5,52

IN

12,59

Decisién: Como el valor de la sumatoria de Chi? es menor que el valor critico de
la tabla, se acepta la Hy que plantea que el conocimiento de los padres y madres
sobre las enfermedades metabdlico genéticas influye en la realizacion del

tamizaje neonatal es verdadera.
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Grafico No. 16  Verificacion gréfica

ZONA DE RECHAZO

/
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-3 -2 -1 Media 1 2 3
-56,75 -37,83 -18,92 23,52 18,92 37,83 56,75
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CAPITULO V

CONLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1.

Conclusiones

El Centro de Salud N 2 cumple con la realizacion del programa: “Con pie

derecho” segun lo establecido por el Ministerio de Salud Pdblica.

La mayor parte personas a las cuales se aplicd el instrumento de
investigacion (encuesta) reportaron tener conocimiento basico sobre la

prueba del talén o tamizaje neonatal.

La mayor parte de los usuarios del programa de tamizaje neonatal no

pertenecen a la jurisdiccion del Centro de Salud N 2.

La mayor parte de usuarios desconocen sobre los motivos precisos para la

realizacion de la prueba del talon.

Los padres y madres del Centro de Salud N 2 desconocen las ventajas de

la realizacion de la prueba del talon.

El 96% de los padres encuestados afirman que la prueba de talén es
importante realizarla frente a un 4% de la poblacién contraria que opinan

lo contrario.

El 83% de encuestados consideran que el tamizaje se lo realiza como
medida de prevencion de complicaciones de las enfermedades del tamizaje

en la vida diaria del nifio/a
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5.2

Recomendaciones

Se requiere impartir adecuadamente los conocimientos que conllevan a la
realizacion del tamizaje neonatal hacia los padres de familia de este grupo

etario.

Se recomienda la formacion de una escuela de padres basada en los

principios de la Andrologia.

Se requiere trabajar con el programa hacia los pacientes de la jurisdiccién

de la unidad operativa en cuestion.
Es importante que las clases impartidas no solamente se las den hacia las

madres de los tamizados sino hacia los padres de tal manera que no se

haga ni distincion de género ni de capacidad educativa.
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CAPITULO VI

LAPROPUESTA

6.1 Datos I nformativos

Titulo:
- Escuela para padres como estrategia de difusion y comunicacion para dar a
conocer la importancia del tamizaje neonatal para el diagnostico precoz de

enfermedades metabdlico genéticas

- Institucion ejecutora Centro de Salud No. 2 de la ciudad de Ambato
- Beneficiarios
- Padres y madres de familia.
- Personas encargadas del cuidado de los nifios.
- La comunidad que acude al centro de salud No. 2 de la ciudad de
Ambato
« Ubicacion Jose Mires y Av Los Chasquis
« Tiempo estimado para la ejecucion: 5 meses
Inicio: Enero del 2015
Fin: Mayo del 2015
« Equipo técnico responsable
Juan Salazar Flores: Autor de la investigacion
Personal sanitario del centro de salud.
« Costo: $ 995

6.2 Antecedentes de la propuesta

Se realiz6 una investigacion retrospectiva en el periodo mencionado de tiempo

acerca de la realizacion del tamizaje neonatal en el Centro de Salud N2 ubicado
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en el sector conocido como Simoén Bolivar tomando en cuenta la realizacion del
mismo por parte de los padres de familia de los recién nacidos y se debe partir de
la premisa de que al ser esta unidad de salud un ente regido por el Ministerio de
Salud Publica debe estar sometido constantemente a evaluacion periddica de las
prestaciones de salud a los usuarios de dicha entidad.

Segun la Guia didactica del programa nacional de tamizaje metabdlico neonatal
2012 se sefiala lo siguiente: “la guia tiene como objetico principal brindar toda
la asesoria necesaria a los padres del nifio/a que hayan sido detectados con una
de estas enfermedades ¢ inician de inmediato el tratamiento respectivo.” (Lema

Y., Morquecho A., 2012)

Seglin la “Propuesta para la elaboracion de un plan estratégico para el proyecto
nacional de tamizaje neonatal de la direccion de discapacidades del Ministerio de

Salud Publica del Ecuador” determina las siguientes conclusiones:

+ EI Tabla de mandos integral siendo un modelo de gestion
organizacional tiene la ventaja de comunicar sus objetivos y
estrategias a todos los niveles del proyecto, por lo que todos quienes
lo conforman aportan de manera efectiva al crecimiento del mismo
y la consecucidn de sus metas.

+ La implementacién de este modelo mejorara la atencién brindada a
los usuarios, reducird desperdicio de material, proporcionara un
mejor uso de los recursos asignados y un ahorro para el pais por el

tratamiento oportuno de personas con enfermedades congénitas.

Y como recomendaciones las siguientes:

+ Es necesario revisar los indicadores para asegurarse de gque este proyecto

lleve sus servicios a todos los recién nacidos para erradicar las

enfermedades congénitas en el Ecuador.

60



+ Recomendamos al Proyecto Nacional de Tamizaje Neonatal aplicar el
Plan estratégico aqui propuesto con el objetivo de tener claro su misién,
visidn, metas, objetivos, estrategias para continuar con su labor y mejorar
la atencion a la ciudadania.

+ Se debe realizar la encuesta de satisfaccion del cliente para conocer la
calidad del servicio y en base a esto poder mejorar falencias 0 mantener
los aspectos positivos del proyecto.

+ Recomendamos al Proyecto Nacional de Tamizaje dar a conocer a los
trabajadores y en especial a los responsables de cada area cuales son las y
objetivos a lograr, para que todos sean parte del crecimiento del Proyecto.

+ Recomendamos aumentar y mejorar los programas de publicidad, para
dar a conocer a la ciudadania los servicios que presta el Proyecto de
Tamizaje Neonatal y sus beneficios, de tal modo que aumente el
porcentaje de nifios tamizados y a su vez se logre tratar a todos los casos
positivos, lo cual representara un ahorro para el estado a largo plazo.

+ Se debe extender este servicio a toda la red de salud, incluyendo a
Hospitales del IESS, fuerzas armadas y patronatos, con el objetivo de
mejorar la atencion e incrementar el porcentaje de cobertura de nifios
tamizados con vision de cubrir el 99% de nifios tamizados en el afio 2016.
(Gallegos, 2013)

Segtn el articulo: “Andragogia en salud: un estudio bibliométrico” se arrojaron

las siguientes conclusiones:

+ La Andragogia como estrategia de aprendizaje en Ciencias de la Salud

+ La regularidad relativa en los diez afios de estudios demostrd interés
legitimo y duradero.

+ Con este estudio, que se espera haber contribuido a dar fe de la
repercusion de este tema en el aprendizaje en las areas de la educacion
del paciente, la formacion profesional y el aprendizaje permanente, y

apoyar las bases para futuras investigaciones sobre el tema. (Nery, 2011)
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Segun el articulo: “Andragogia en la enfermeria: una revision de la literatura” se

determinan los siguientes resultados:

En relacion con la distribucion de las ediciones por area tematica, se pudo
identificar que la andragogia en la educacién continua ocurri6 en 23
publicaciones (45,1%), en la formacion profesional en 21 estudios
(41,2%), que seis publicaciones (11,8%) se dedicaron para su aplicacion
en la educacion para la salud y una fue un estudio bibliométrico y no era
aplicable a las &reas antes citadas (2,0%).

El anélisis de estos datos confirma la observacion de que la andragogia se
aplica con los estudiantes adultos , ya que la mayoria de las publicaciones
se encontraron en la educacion y la formacion de enfermeras por

continuar ( Bover, 2013)

Segun emite las siguientes conclusiones:

La implementacion de una innovacion pedagogica en el ambito
universitario son importantes, complementarios e inseparables, el marco
administrativo organizacional y la apropiacion del conocimiento en los
niveles individual y colectivo.

La estrategia de aprendizaje debe ser consistente con los principios de la
andragogia, los cuales pueden ser aplicados en modelos como el

aprendizaje basado en problemas, resoluciones de casos.(Tarazona, 2014)

6.3 Justificacion

Las enfermedades metabdlico genéticas producen discapacidad en diversas

formas en las personas que las padecen, de alli con el programa implementado en

el pais se trata de diagnosticarlas previamente para tratarlas de tal forma que no

causen invalidez fisica e intelectual.
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Sin embargo a pesar de conocer sobre la existencia del programa y de acudir a la
realizacion del mismo muchos padres de familia no saben la importancia de la
realizacion de la prueba del talén en los recién nacidos y lo hace tan solo por

ordenanza gubernamental.
Fundamental es el hecho de educar a madres y padres de esta poblacion etaria
para que conozcan no solamente el funcionamiento del programa como tal sino

los beneficios que se podran obtener al realizarlo en pro de mejorar la calidad de
vida de sus hijos.

6.4  Objetivos

6.4.1 Objetivo General

Proponer la creacion de una Escuela de padres y madres de los nifios tamizados
en el Centro de Salud N 2 para conocer la importancia del tamizaje neonatal en
la ciudad de Ambato.

6.4.2 Objetivos Especificos

Capacitar a las madres gestantes y padres de familia sobre los procedimientos,
ventajas, prevencion y diagnéstico de las enfermedades que se realizan para el

tamizaje de sus nifos.

Disefiar estrategias de promocidn para el conocimiento de la ciudadania sobre la

existencia de la escuela de padres tamizaje “Padre edtcate con pié derecho”

Establecer mecanismos de interaccion a través de aulas virtuales utilizadas por

las redes sociales como medio complementario de acercamiento a los padres.
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Fomentar a madres y padres como preparadores para que impartan el

conocimiento adquirido en sectores barriales para la adhesion concreta al plan de

gobierno nacional.

6.5.

Andlisis de Factibilidad

Politica. Con la realizacion de la propuesta se permite alcanzar los
estandares esperados por el gobierno nacional para que la cobertura en
tamizaje neonatal sea la adecuada en todo el territorio

Socio- cultural. Se da a conocer la importancia de las enfermedades que
el tamizaje detecta y con ello se pueden evitar complicaciones orientadas
a la discapacidades hacia los recién nacidos que resulten positivos a los

resultados

Organizacional. Se motiva a una correcta planificacion por parte de los
entes sanitarios para impartir correctamente la informacion del programa

hacia los usuarios.

Equidad de género. Se impulsa a cumplir con los objetivos del programa
sin que sea necesario la presencia exclusiva de la madre para su

realizacion.

Econdmica - financiera. A través del conocimiento y la posterior
aplicacion del programa se ahorran fuertes sumas de dinero en
manutencién de nifios con discapacidades de diferente indole que

provocan las 4 enfermedades detectadas por dicho programa.
Legal. Se sustenta en los principios emitidos en el Codigo de la Nifiez y

Adolescencia en donde se ratifica el acceso oportuno a las prestaciones

de salud para prevencion oportuna de enfermedades incapacitantes.
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6.6.

Fundamentacién cientifico técnica

Escuela de padres y madres

Segun el articulo Orientacion familiar se menciona lo siguiente: ““ La base
de la educacion de los hijos e hijas esta en la familia, sin embargo es una
tarea para que muy poco 0 nada se prepara a los padres y madres,

presentes o futuros.

En nuestra sociedad las familias hoy en dia se enfrentan a una sociedad
que ha evolucionado muy rapidamente, y con ella la familia, la juventud,
el entorno han sido también trasformados profundamente. Asi pues
muchas veces nos encontramos con que los padres y madres no disponen

de las herramientas para afrontar los nuevos retos” (Pérez, M., 2012)

Ademas teniendo en cuenta la importancia de la instalacion de dicha
escuela, segin lo mencionado por las guias de Murcia Espafia se emiten

las siguientes conclusiones:

“Nuestro objetivo se basa en aminar a las familias a desarrollar el
pensamiento reflexivo y adquirir conocimientos tedricos y también
practicos para poder aplicar a situaciones concretas y saber aprovechar

las oportunidades y recursos que el entorno proporciona.

Las Escuelas de padres y madres son uno de los mejores recursos
metodoldgicos para su formacion. Son un mecanismo de formacion que
puede surgir de la propia iniciativa de los padres y madres como una

forma de ensefianza mutua y colaborativa” (Martinez, J., 2012)
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Prevencion de enfermedades en el recién nacido

Segun las guias del Ministerio de salud de Chile acerca de este tema se
menciona lo siguiente: “En la Estrategia Nacional de Salud 2011-2020, el
objetivo estratégico N° 4 propone “Reducir la mortalidad, morbilidad y
mejorar la salud de las personas, a lo largo del ciclo vital” y una de las
metas de impacto es “Disminuir 15% la tasa de mortalidad proyectada en
el periodo perinatal”. El cumplimiento de esta meta retne tanto los
esfuerzos destinados a mejorar la atencion obstétrica, como la del recién

nacido en etapa temprana” (Ministerio de Salud de Chile, 2013)
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6.7 Modelo operativo
6.7.1 Modelo Gréfico
Grafico No. 17 Modelo Grafico
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6.7.2 Modelo Verbal

1. Fundamentos

Definicién

A través de los tiempos, los padres han educado a los hijos siguiendo pautas
semejantes a las que percibieron en sus propios padres. Sin embargo, esto ya no
es asi en nuestros dias; fundamentalmente porque desde el ultimo tercio del siglo
pasado la sociedad se ha visto sometida a cambios vertiginosos. La familia, y la
propia institucion escolar, no han sido ajenas a estos vaivenes sociales. La
television, la publicidad, las nuevas tecnologias, la desestructuracion familiar, la
evolucion del mercado laboral, etc.; entre otros muchos factores inciden
drasticamente en la labor educativa que se intenta llevar a cabo en la familia y en

la escuela.

Por otra parte, las ciencias de la educacion tambien han evolucionado y nos
pueden proporcionar a los padres instrumentos muy valiosos a la hora de afrontar
la educacion de los hijos. ElI amor que los padres profesamos a los hijos es el
mejor punto de partida, pero sélo esto no es suficiente para alcanzar el objetivo:

la felicidad de nuestros hijos y, gracias a ella, la nuestra.

La escuela de padres, inmersa en el ambito escolar, puede ser un excelente
instrumento para propiciar a los padres y madres la informacién y la formacién

necesarias. En este sentido, las escuelas de padres deben ser:

- Un lugar de encuentro para intercambiar experiencias y reflexionar
- Un medio para depurar habitos incorrectos en los padres (autoeducacion)
- Una herramienta para mejorar la calidad educativa en la familia

- Requieren una asistencia sistematica y una programacion
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Con frecuencia suele darse la denominacion de escuela de padres a actividades
que no lo son exactamente. Estas actividades pueden ser igualmente interesantes
y enriquecedoras, al mismo tiempo que complementarias, pero no conviene
confundirlas con una escuela de padres. Quiza convenga ser conscientes de que

una Escuela de Padres no es:

- Un ciclo de conferencias.

- Un consultorio psicoldgico o familiar.

- Un lugar al que s6lo se asiste para escuchar.

- Una actividad desvinculada de la comunidad educativa.

- Un espectaculo al que se asiste para ser entretenido por una estrella de la
erudicion.

- Para que una Escuela de Padres sea considerada como tal, entre otros
aspectos, requiere:

- La implicacion activa de toda la comunidad educativa.

- Una programacion y evaluacion.

- Compromiso de las personas que quieran asistir.

- Asistencia técnica.

- Trabajo en pequefios grupos, dirigidos por un monitor.

En todo caso, la orientacion filosofica y pedagogica de una escuela de padres es
muy importante para que ésta no se convierta en un elemento de provocacion
contradictoria, antes que en un soporte de nuestra accion educadora. Debemos
ser conscientes de que en la actualidad existe una gran variedad en la oferta de
ponentes. Se debe cuidar escrupulosamente la eleccion de los mismos.
(Contreras, 2009)

Objetivos
- Nuestro principal objetivo: es el nifio, debemos estar de acuerdo que

trabajamos para conseguir un desarrollo positivo del mismo, también

somos conscientes que es lo mejor que tienen, por ello les ofrecemos la
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posibilidad de contar con estrategias que les faciliten su importante labor.
Resaltando lo beneficiosa que es la colaboracién entre los centros de
salud y familia.
- Instruir a los padres para que sepan de qué se trata el examen de tamizaje
- Pretendemos también que los padres cuenten con herramientas valederas
de prevencion y uso de técnicas que permitan realizar los examenes de

tamizaje neonatal de forma oportuna y con conocimiento técnico.

Metodologia

Esta previsto que para la implementacion de este plan se puedan generar los

siguientes pasos:

1. Inscripciones de los padres en el programa Escuela para Padres que se
recibiran en el centro de salud del &rea de Salud No. 2, ubicado en la calle
José Mires y Av. Los Chasquis en el departamento de estadistica.

2. Con la base de datos completa se procede a establecer el calendario de
charlas y conferencia, escoger los profesionales y los temas que
complementaran el estudio del tamizaje.

3. Una vez concluido el ciclo, se entregara a los padres que hayan asistido a
los eventos programados, una certificacion que muestre que los padres
estan aptos para realizar el examen por si solos.

4. Los padres que reciban el certificado deben comprometerse con la
escuela a realizar réplicas en su barrio, sector, parroquia ¢ junta
parroquial, sobre los temas recibidos en la escuela. Este enlace favorecera
a los padres que les resultad dificil movilizarse al centro de salud y que se
consideren potenciales estudiantes virtuales.

5. Los padres pondran en practica los conocimientos adquiridos en la
escuela en un periodo determinado y presentaran los resultados en el area
de salud para su correspondiente verificacion.

6. El altimo paso es la clausura del periodo y la apertura del periodo

siguientes.
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Alcance

La escuela para padres del Area de Saludos No. 2, incluira a loOs padres y
madres que se hagan atender en este centro de salud y que tengan la facilidad de
asistir a la escuela. Padres de la ciudad de Ambato

Duracion

Cada periodo tiene una duraciéon de cinco meses en los que se cuenta con la
presencia de los padres y 2 meses mas para apoyarles virtualmente a través de las

redes sociales y las aulas virtuales planificadas para tal evento.

Una vez concluido un periodo, se procedera con la apertura del siguiente, al cual
deberan asistir los padres que no han participado aun de este evento y que
inscriban y comprometan a asistir en las fechas en las que se van planificando los

eventos.

2. Promocioén

La promocion de la salud intenta capacitar a la poblacion para que ésta pueda
adoptar formas de vida saludables, lo que puede traer implicito el cambio de
alguna conducta. Dicho cambio debe ser comprendido y acordado entre los
profesionales de la salud y la comunidad. Ademas, las recomendaciones
adoptadas deben ser necesariamente compatibles con los diferentes valores y
conocimientos que poseen las personas o comunidades involucradas en el
cambio. Esta revolucion ideoldgica ha llevado como consecuencia a la evolucion
en los criterios sobre los que se sustenta el concepto de educacion para la salud.
La presente investigacion abarca los siguientes temas:

Base de datos

El universo de padres de familia hacia quienes se pretende llegar con esta

campafa debe surgir de una amplia y extensa base de datos de los sujetos a
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quienes se pretende llegar. Esta base de datos serd obtenida de las estadisticas
que maneja el departamento encargado de manejarlas en el Area de Salud No. 2.

Los datos preliminares arrojan las siguientes cifras:

Tabla No. 18 Universo de padres que acuden al Centro de Salud No. 2
Ambato

DESCRIPCION NUMERO
Padres con matrimonio estable 125
Madres solteras 83
Personas encargadas de la custodia de 22
los nifios
TOTAL 230

Fuente: Estadisticas del Area de Salud No. 2 Ambato
Elaborado por: EI Autor

Medios

El primer mecanismo que se llevara a cabo para dar a conocer la implementacion
de la escuela es a través de volantes que se entregaran a los padres que asistan
diariamente para hacer atender a sus nifios en el centro de saludo. Se cuenta con
la colaboracion del personal administrativo del departamento de estadistica que
es la primera instancia a la que acuden los padres para su atencién, puesto que
deben obtener una ficha, que es el historial médico del paciente, donde se anotan
todas las novedades que presenta el paciente después de hacerse atender con el

personal médico especializado.

Para tal efecto, se ha determinado que una persona estara junto a las oficinas de
estadistica entregando esta informacion a los potenciales estudiantes de la
escuela.

La siguiente estrategia a utilizar como medio de comunicacion consiste en las
visitas puerta a puerta, es decir un grupo especializado de personas visitaran
los hogares de las familias que se encuentren a 1 km. A la redonda del centro se

salud y participarles de la implementacién de la escuela. Ciertamente la primera
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etapa de este proceso contempla las visitas a familias cercanas al centro de salud,
en una segunda etapa se realizaran las visitas calendarizadas y de acuerdo a una
estrategia de zonalizacion, lo que permitira llegar a una numero mayor de padres.

Imagen No. 1 Area de visitas a las familias puerta a puerta
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Fuente: Google maps
Elaboracion: EIl Autor

Este mecanismo establece, adicionalmente, que los padres que sean visitados,
tengan la posibilidad de convertirse en promotores, es decir, que ellos
comuniquen a sus familiares, amigos, vecinos y otros sujetos potencialmente
susceptibles de formar parte del grupo de padres, ellos también podran acudir al
centro de salud para obtener mayor informacion y formar parte de la base de

datos de padres que se mantendra en el area de estadistica del centro.

La siguientes estrategia aplicar consiste en el perifoneo, que no es otra cosa que
invitar a la ciudadania a participar del programa a través de un vehiculo
equipado con microfono y altavoz que recorre las calles de la ciudad con un
disefio de promocion preestablecido. Este mecanismo tiene un poder de alcance
superior al de las visitas puerta a puerta, debido a que con el vehiculo se pueden

extender las fronteras de los potenciales integrantes de la escuela.
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Imagen No.2 Promocion a través del perifoneo

Fuente: Iméagenes de google
Elaborado por: EI Autor

Imagen corporativa

La imagen corporativa resulta ser el conjunto de cualidades que los
consumidores atribuyen a una determinada compafiia, es decir, es lo que la

empresa significa para la sociedad, como se la percibe.

La creacion de la imagen corporativa generalmente estd a cargo de los
responsables del area de Relaciones Publicas, quienes para construirla emplearan
principalmente campafias de comunicacion en diferentes medios de
comunicacion, los tradicionales: prensa escrita, television, radio, mas los que han

traido las nuevas tecnologias tales como Internet, redes sociales, entre otros.

Por supuesto que esa imagen que se creara, especialmente direccionada hacia la
percepcion, debera ser sumamente atractiva para que el publico la registre y

sienta interés por ella.

La imagen corporativa siempre debera crearse en funcion del posicionamiento de
producto o servicio de la compafiia en cuestion, ya que cualquier alteracion o
diferencia en este aspecto decididamente marcara una confusion en el pablico y
por tanto se verd ciertamente afectada la rentabilidad de la misma. El nombre
corporativo, el logotipo y la imagen deben coincidir y ser creibles para asi

garantizar el éxito.
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Por otro lado, una buena reputacion en el area de responsabilidad social
empresarial también serd de gran ayuda a la hora de posicionar con éxito a la
compafia, porque los consumidores suelen verse especialmente atraidos hacia
aquellas compafiias que saben han asumido una responsabilidad social para con
la sociedad a la cual pertenecen, ocupando de solucionarles algunos de sus

problemas.

Cabe destacar que una imagen corporativa podra estar conformada por uno o
varios elementos, los cuales convienen en atribuirle a la compafiia una sélida
imagen, entre ellos se cuentan: isotipo (la parte iconica mas facilmente
reconocible en el disefio de una marca), monograma (simbolo formado por letras
y cifras entrelazadas), logotipo (elemento grafico, generalmente linglistico, que
identifica a una persona o empresa), nombre, eslogan (frase identificadora en un
contexto comercial o politico), emblema (imagen con enigma acompafiada de
una leyenda o frase), pictograma (signo que representa un simbolo, objeto o

figura).

Logotipo
Un logotipo, conocido coloquialmente también como logo, es aquel distintivo o
emblema conformado a partir de letras, abreviaturas, entre las alternativas mas

comunes, peculiar y particular de una empresa, producto o marca determinada.

Normalmente el logo incluye algin simbolo que permita a los observadores del
mismo asociarlo de inmediato con la marca, empresa o producto en cuestion. El
Logotipo de la cadena de comida rapida McDonald’s son dos arcos dorados que

forman a su vez una M.

En tanto, el logotipo, no es una cuestion nueva de la modernidad, sino todo lo
contrario, ya que se trata de una practica bastante vieja, por ejemplo, en la
antigliedad, los artesanos, marcaban las obras que habian creado con un logo y

también el logotipo fue una herramienta ampliamente utilizada por los monarcas
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para cruzar documentos legales, a través de un logotipo personal efectuado a

mano, o a través de un sello, dejaban su impronta en los documentos.

Entre los requisitos que debera reunir un logotipo para conseguir el objetivo
mencionado anteriormente que es que con tan solo mirarlo las personas sepamos
que se trata de tal o cual empresa, marca o producto, se cuentan los siguientes:
legible (en cualquiera de los tamafios que el mismo se presente), reproducible
(sin que importen las condiciones de tipo material), escalable (al tamafio que se
desea), distinguible (jaméas debe dar lugar a equivocos o confusiones entre los
que lo observan, es decir, debe ser claro) y memorable (ser impactante para que
no pueda ser olvidado facilmente).

Vale destacar que es comun que el término se emplee de manera indistinta para
referirse a estos otros conceptos: isotipo (icono o signo visual) e isologo (una

combinacion de isotipo y de logotipo).

Entre los logotipos mas famosos y reconocibles del mundo se cuentan: el
mencionado de los dos arcos dorados de McDonald’s, la lengua de la banda
Rolling Stones, la manzana de Apple, la pipa de Nike, y otros conformados por
letras unicamente tales como Coca Cola, Sony, Mont Blanc y CK (Calvin Klein).
Normalmente se hacen fuertes las palabras y luego, la imagen quedara asociada

indefectiblemente a ellas.

Para el caso que nos ocupa, el logotipo de la escuela para padres del centro de

salud es el siguiente:

Imagen No.3 Escuela de padres y madres

escuelapara

padresumadres

Centro de
Ministerio Salud N2
de Salud Publica
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Slogan

Slogan es un vocablo inglés que no forma parte del diccionario de la Real
Academia Espafiola (RAE). Puede traducirse como lema, que es el titulo que
precede a ciertas obras, el mote que se pone en los emblemas para hacerlos mas

comprensibles o la proposicién de un discurso

En nuestro idioma, el concepto puede aparecer como eslogan, que si forma parte
de la RAE como una formula breve y original que se utiliza para la publicidad.
El eslogan o lema publicitario se usa en un contexto comercial o politico como
parte de una propaganda y con la intencion de resumir y representar una idea. La
premisa es que dicha frase sea facil de recordar para el pablico.

El slogan intenta llamar la atencion sobre un producto o servicio, remarcando
ciertas cualidades o tratando de asociarlo a un valor simbodlico. Difundir los
beneficios de la marca para diferenciarla de la competencia y generar un deseo o

necesidad en el consumidor son las finalidades del slogan.

Los creadores de slogans suelen apelar a la mnemotecnia, que es un
procedimiento de asociacién mental que facilita el recuerdo de algo. Los juegos
de palabras, los estribillos repetitivos, las rimas, las onomatopeyas Yy

determinadas secuencias de imagenes son algunos de los recursos utilizados.

“Just do it” (“So6lo hazlo”) es uno de los slogans mas famosos del mundo. Es
utilizado por Nike, una empresa dedicada a la produccion de calzado e
indumentaria deportiva. Dicha frase se complementa con el famoso logo de la
marca y con la participacion de estrellas del deporte en las publicidades.

La escuela para padres del centro de saludo No. 2 ha disefiado el siguiente

slogan:

Padre, educate con el pié derecho!
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3. Capacitacion

Se puede definir a la capacitacion como un conjunto de actividades didacticas
orientadas a suplir las necesidades y que se orientan hacia una ampliacién de los
conocimientos, habilidades y aptitudes, la cual les permitira desarrollar sus

actividades de manera eficiente.

En pocas palabras, capacitar implica proporcionarle a una persona las
habilidades y conocimientos que lo hagan mas apto y diestro en la ejecucién de
su propio trabajo. Esos conocimientos pueden ser de varios tipos y pueden

enfocarse a diversos fines individuales y organizacionales.

En términos generales, capacitacion refiere a la disposicion y aptitud que alguien

observara en orden a la consecucion de un objetivo determinado.

Basicamente la Capacitacion estd considerada como un proceso educativo a
corto plazo el cual utiliza un procedimiento planeado, sistematico y organizado a
través del cual las personas adquieren los conocimientos y las habilidades
técnicas necesarias para acrecentar su eficacia en el logro de las metas que se

haya propuesto la organizacion en la cual se desempefia.

La mayoria de los padres necesita instruccion cuidadosa y apoyo para aprender
métodos de crianza y a usarlos de forma consistente. Es muy dificil para los
padres comprar un libro, aprender sobre la modificacion de la conducta y poner
en practica un programa efectivo por si solos. Con frecuencia es necesario

recurrir a la ayuda de un profesional.
Ademas, es importante que los padres aprendan a defender a sus hijos de modo

que puedan garantizar servicios para ellos y asegurar que tengan éxito en todas
las facetas de sus vidas. (Petik, Kezdy, & Kocsis, 2013)
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Las practicas de entrenamiento para padres desempefian un papel significativo en
el desarrollo de problemas emocionales y conductuales en los nifios, y los
programas de entrenamiento para padres que estan dirigidos a los padres de los
nifios de hasta un afo y los nifios de entre un afo y dos afios y medio de edad
tienen el respectivo potencial de prevenir la desarrollo de tales problemas. Los
hallazgos de esta revisidn brindan cierto apoyo al uso de los programas grupales
de entrenamiento para padres para mejorar el ajuste emocional y conductual de
los nifios menores de tres afios de edad. Las limitadas pruebas disponibles en
cuanto al grado en que estos resultados se mantienen con el transcurso del
tiempo, sin embargo, son ambiguas y es posible que durante este periodo de
cambio rapido en el desarrollo del nifio de hasta un afio de edad, sea necesario el
apoyo adicional en un periodo posterior. Se necesitan mas investigaciones antes

de que puedan responderse preguntas de esta naturaleza.

Los problemas emocionales y conductuales en los nifios son frecuentes. La
investigacion sugiere que la crianza es importante para ayudar a los nifios a
adaptarse, y que los primeros meses y afios de vida de un nifio son especialmente
importantes para establecer modelos de funcionamiento emocional, cognitivo y
social que a su vez influiran en el desarrollo futuro del nifio y en particular, en su
salud mental. Los programas para aprender a ser padres por consiguiente pueden
tener importancia en la mejoria del ajuste emocional y conductual de los recién

nacidos y los nifios pequerios.

La escuela para padres del centro de salud pretende cubrir los vacios de
conocimiento generados por la incertidumbre y desconocimiento de temas de
salud que pueden generar mejoras en la calidad de vida de sus nifios desde las
primeras etapas de su vida. Por consiguiente la capacitacion y entrenamiento de
los padres es fundamental para conseguir una buena salud en sus nifios, razon
por la que en esta seccion plantearemos algunas de las actividades que deben

desarrollarse para lograr los objetivos propuestos:
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Temas y Contenidos

La capacitacion a los padres abordarén los siguientes temas:

- Qué es el tamizaje

- Prevencion de enfermedades no transmisibles
- Cuidados del recién nacido

- Enfermedades metabdlico-genéticas

- Cuidados del nifio con diagnostico positivo.

Profesionales

En la actualidad una gran mayoria de pacientes se encuentran con una gran
barrera cuando se trata de elegir libremente a su médico debido a la necesidad de
la socializacion de la medicina y de las aseguradoras que han puesto al paciente
en la situacion de aceptar el médico que le ofrecen y no al que él conoce. Esto

perturba la relacién normal entre médico y paciente.

El padre de familia es una persona, y la enfermedad de su nifio es un estado que
viene a afectar su ser personal. EI médico también es persona, y se aboca a una
relacion personal con su paciente en el que debe reconocer derechos que jamas
deben prescribir, tales como: el derecho a la vida y a la integridad fisica, a ser
protegido de lo que pueda amenazar su salud, y a los cuidados para conservarla.
La salud del enfermo es para el médico un bien a conseguir, y en ese empefio su

actividad se personaliza en la explicita referencia de la persona de su paciente.

Para poder establecer una buena relaciébn médico-paciente, el médico debe de

tener determinadas cualidades:
Ante todo debe ser un auténtico amigo de la humanidad, con una gran capacidad

para la compasion y una disposicién pronta para servir. Los egoistas, los

calculadores, no tienen lugar dentro de la profesion médica.
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Debe ser un hombre o mujer de ciencia constantemente renovada. “ No se
concibe a un hombre que se consagre a la medicina para engafiar con ella, para
simular servicios que no valen. Se es meédico para salvar enfermos, para
ayudarlos cuando menos. Y no es la ignorancia al que ayuda, es el saber. Esa es

la obligacion si ha de ser un médico honrado y no mercader”.

Junto a la ciencia, necesita poseer una adecuada habilidad profesional, es decir la
capacidad para aplicar los conocimientos que posee a los casos particulares que

se le presenten.

Cuidadoso de la dignidad profesional, que implica, en primer lugar un verdadero
respeto de si mismo. Debe evitar toda vida de escandalo o licencia, alejando asi

toda sospecha que pudiera recaer sobre su persona.

Debe de poseer un buen espiritu de observacion. Observar es fijar la atencion

sobre una cosa con el proposito de percibirla tal y como se presenta.

Saber percibir los fendmenos anormales que se presentan, relacionarlos con el

elemento anatémico y fisiologico y asi determinar un diagndstico correcto.

Por las caracteristicas propias de la profesion, en la que existen llamadas
urgentes, situaciones imprevistas, irregularidad en las comidas y descanso, el

médico debe estar en posesion de un organismo sano.

El médico debe ser estudioso, debe ser cauto y ordenado en el prescribir.
Prudente en sus respuestas y pronosticos. Fiel en sus promesas, pero no asegure
la salud porque ello seria usurpar el poder de Dios y ofenderlo, constante y
diligente, discreto en las visitas, parco en el hablar, moderado en sus afectos y
benévolo con los pacientes.

Por lo expuesto, la escuela para padres ha seleccionado un grupo de

profesionales que cumplan con las expectativas de los padres y que sean
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especialista en los temas y contenidos que se plantean para el primer ciclo y

posteriores:

Tabla No 19. Temas y profesionales para la escuela de padres
TEMAS Y CONTENIDOS PROFESIONAL

Tamizaje Neonatal Lcdo. Olger Velastegui

Prevencion de enfermedades no | Dra. Aura Renteria

transmisibles

Cuidados del recién nacido Lcda. Martha Alanuca

Enfermedades metabdlico-genéticas Dra Susana Villa

Cuidados del nifio con diagndstico | Aux. Gloria Tamayo

sospechoso.

Elaborado por: EI Autor

Calendario

Para el desarrollo de las clases de la escuela para padres, se tiene previsto el
establecimiento de ciclos. Cada ciclo tiene una duracion de 5 meses y dentro de
cada mes se establece las reuniones una vez por semana en la sala de reuniones
del centro de salud No. 2 del Ministerio de Salud Publica. Para el primer ciclo se
tiene previsto que arrancara en enero del 2016 con una asistencia de 50 padres de
familia para este ciclo, posteriormente se incrementaran en la medida que se

logre concientizar al padre sobre la importancia del tamizaje oportuno.

A continuacion presentamos el calendario previsto para la realizacion del primer

ciclo:
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Tabla No.20 Calendario para el primer ciclo

CICLO 1

TEMA FECHA RESPONSIBLE
Tamizaje Neonatal ene-04
Definicion ene-08 | Lcdo. Olger Velastegui
Quien lo realiza 2016
Como se realiza
Comunicacion de resultados
Beneficios
Enfermedades Metabdlico genéticas feb-08
Definicion feb-15 | Dra. Aura Renteria
Incidencia 2016
Diagnostico
Prevencion de enfermedades no transmisibles mar-01
Definicion mar-11 | Dra. Susana Villa
Tipos 2016
Rol del centro de salud
Rol de los padres
Cuidados del recién nacido abr-04
Importancia abr-14 | Lcda. Martha Alanuca
Lactancia materna 2016
Higiene
Signos de alarma
Cuidados del nifio con diagnostico sospechoso may-02
Medios para la informacién may-13 | Aux. Gloria Tamayo
Rol del centro de salud 2016
Rol de los padres
Referencia a médico especialista

Elaborado por: EI Autor

1. Redes virtuales

La ESCUELA PARA PADRES, entiéndase padre y madre, realizada en forma
virtual, tiene los siguientes objetivos:
- Educar a los padres, para que con su ejemplo y conocimientos de las
virtudes y valores humanos, puedan educar a sus hijos.

- Ensefiar cémo educar a los hijos.
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- Que los padres aprendan a vivir un armonioso, fecundo y largo
matrimonio.

- Tender un puente entre la educacion familiar y la Fe.

Nadie ensefia a los padres a ser padres, lo tenemos que ir aprendiendo en base a
lo que dicen los técnicos “ensayo y error”, para cumplir con la sagrada mision de
ser conyuges y padres. Pero con los hijos y el conyuge no es lo mismo, pues los
errores que se pudieran cometer pueden ser irreversibles. Es muy recomendable
asimilar y copiar lo que nuestros propios padres nos han ensefiado, pero no hay
que olvidar que en la época que nos ensefiaban no habia los mismos medios que
ahora, ni las cosas eran iguales, en presiones externas y en el nacleo familiar.
Tenemos que mantener los principios generales que nos ensefiaban, sobre la
educacion en las virtudes y valores humanos y afiadir a esos principio, lo que sea

necesario para sin perderlos, adaptarlos a la sociedad actual.

Tenemos que intentar que nos ensefien los que saben, los que tengan experiencia
demostrada en educar a los hijos. Para educar bien a los hijos, primero tienen que
estar muy bien educados los padres, para poder dar ejemplo y asi que los hijos
vayan aprendiendo lo que les ensefian los padres. Lo mismo ocurre con los
matrimonios, hay que formarse muy bien desde el noviazgo, para que los
matrimonios sean felices y duraderos. Eso solamente se consigue aprendiendo de
los que saben. Por lo tanto asistir a una escuela virtual para padres, es una buena
inversion de tiempo para el presente y para el futuro, a la que hay que dedicar el
méaximo esfuerzo y entusiasmo, pues los padres son los primeros y principales

responsables de educar a los hijos.

Hay dos grandes conceptos de escuelas: Las que estan en un edificio, con su
variante de Homeschooling para los hijos y las escuelas virtuales para padres,
que ensefian las materias a través del Internet, mediante envios periddicos de
temas desarrollados por los profesores, mas la posibilidad de que los padres

pueden preguntar lo que consideren conveniente, sobre los articulos recibidos o

84



sobre temas personales o familiares. Hay muchas escuelas clasicas en edificios
para alumnos y muy pocas escuelas virtuales para padres.

Escuela con edificio y escuela virtual. Las principales diferencias son que en las
escuelas con edificio, hay homogeneidad de los alumnos, pues estan clasificados
por edades, conocimientos, e incluso sexos. Los profesores tienen preparadas las
materias en funcion de cada aula. La totalidad de lo que se ensefia, esta adaptada
a las caracteristicas que tienen en comun la mayoria de los alumnos de la clase.
Esto mismo aplica a las escuelas de nifios y a las universidades, pues en ambos

extremos los alumnos son muy homogéneos en conocimientos.

La Escuela Virtual para Padres tiene muchas de las caracteristicas del
Homeschooling, ya que también los padres pueden hacerlo desde la misma casa
a través del Internet, horarios, tiempo de dedicacion, ritmo de aprendizaje,
adaptacion a cada alumno, eliminacién de los viajes a la escuela, etc. Asistir los
dias y las horas que pueden y marcar su ritmo de preferencias y aprendizaje, en
funcién de sus necesidades. Hay un mend y los alumnos van estudiando la
asignatura que mejor se adapta a sus necesidades. No tiene la disciplina de los
grados académicos, pues se adapta a las necesidades de cada alumno, ya que
estos comienzan a asistir a la Escuela para Padres en distintas fechas y con
diversos niveles de edad, conocimientos, situacién economica, numero de hijos,
edades y caracteristicas de ellos, relaciones matrimoniales y familiares, situacion
religiosa, econdmica, social, familiar, etc. No hay titulaciones del gobierno ni de
ninguna institucion, es puramente aprendizaje adecuado a cada uno. La Escuela
para Padres al ser virtual, se expande por todo el mundo con los Unicos limites
que tenga el Internet. (Borrell & Artal, 2014)

Los alumnos de las escuelas virtuales tienen caracteristicas heterogéneas, en
funcién de ellos mismos y de las circunstancias de sus hijos, de sus familiares o
de la sociedad donde vivan, pues tienen diferentes edades, niamero de hijos,
edades de los hijos, diferentes educaciones, diferentes situaciones econémicas,
hijos, hijas 0 ambos, educaciones diferentes. En las escuelas virtuales el alumno

elige aprender, lo que cree que mejor le conviene aprender, escogiendo de un
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menu de temas que pone la escuela a su disposicion. Todo dependerd de las
caracteristicas y deseos de aprender, que tengan los padres. Los padres tienen
que pensar por ellos mismos, lo que quieren estudiar, en lugar de recibir la
informacién enlatada por los profesores, para todos los alumnos por igual. No
tienen que aprender lo mismo, los que llevan muchos afios de casados y tienen
hijos mayores o en diferentes edades, que los que se acaban de casar y estan
esperando un nifio. También hay familias tradicionales, parejas de hecho,
familias monoparentales, tipos diferentes de sociedad donde habitan, familiares
con los que conviven, religiones iguales o diferentes, y un largo etcétera. Aqui
nadie sabe las caracteristicas ni circunstancias de cada alumno, solamente las que
quieran comunicar, en caso de que haga consultas personales. No tienen que
conocerse entre ellos, ni los alumnos, ni los maestros, ni los administradores.
Nunca se tienen que identificar, ni los lectores, ni los profesores. Si alguien
quiere hacer una consulta privada, tiene la opcidén de que utilice un seudonimo

para que sienta mas libertad al escribir.

Las materias. En las escuelas virtuales no hay asignaturas ni programas
obligatorios. Las materias son también muy heterogéneas, dependiendo de las
edades de los hijos y las situaciones maritales, econdmicas, religiosas y sociales.
Las materias, expresados en articulos, se actualizan continuamente y se van
afiadiendo otros nuevos, a medidas que van ocurriendo situaciones en la
sociedad. Los temas los eligen los alumnos entre los ofrecidos, en funcion de las
caracteristicas y necesidades especificas de cada uno, de lo que considere que
quiere aprender, del momento que los necesite y de lo que le recomienden los
profesores. La Escuela para Padres estd hecha a la medida de cada alumno.
Todas las materias estan reflejadas en articulos independientes y casi siempre
monogréaficos, aunque interrelacionados unos con otros. Lo que los alumnos

aprecian es el mensaje, no el mensajero, pues lo desconocen.
Principales virtudes y valores humanos que se desarrollan en los articulos para

aplicarlos en las relaciones entre los matrimonios, para la educacion de sus hijos,

para las de los hermanos entre si, para las de la familia con sus parientes, amigos
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y sociedad, etc.. Abnegacion. Aceptacion. Acogimiento. Aconsejar.
Agradecimiento. Alegria. Amabilidad. Amistad. Amor. Apostolado. Aprender.
Aprovechar. Arrepentimiento. Autenticidad. Autodisciplina. Ayudar. Belleza.
Bien comun. Bondad. Disciplina. Busqueda. Callar. Cambio. Caracter. Caridad.
Castidad. Coherencia. Colaboracion. Compasion. Comprender. Compromiso.
Conciencia. Conducta. Confianza. Conocimiento. Constancia. Consuelo.
Control. Conversar. Cooperacion. Coraje. Cordialidad. Cortesia. Creer. Criterio.
Dar. Deber. Decision. Desprendimiento. Dialogar. Dignidad. Diligencia.
Discrecion. Disculpas. Disposicion. Dolor. Dudas. Educacion. Ejemplo. Entrega.
Entusiasmo. Escuchar. Esfuerzo. Esperanza. Espiritu critico. Estima. Estudio.
Examen. Etica. Familia. Favor. Fe. Felicidad. Fidelidad. Formacion. Fortaleza.
Fraternidad. Generosidad. Gratitud. Habito. Hablar. Hacer el bien. Halago.
Heroismo. Hogar. Honestidad. Honor. Honradez. Hospitalidad. Humildad.
Humor. Igualdad. Imitar lo bueno. Inocencia. Justicia. Lealtad. Lectura.
Lenguaje. Libertad. Liderazgo. Limosna. Lucha. Madurez. Matrimonio.
Meditacion. Misericordia. Moderacion. Moral. Mortificacion. Naturalidad.
Obediencia. Objecion de conciencia. Objetivos determinados. Olvido.
Optimismo. Oracion. Orden. Paciencia. Palabra. Pasar desapercibido. Paternidad.
Paz. Penitencia. Pensar. Perddn. Pereza. Perfeccion. Perseverancia. Piedad. Plan
de vida. Pobreza. Preocupacion. Prever. Prgjimo. Promesas. Prudencia. Pudor.
Razén. Rectitud. Reflexion. Religiosidad. Respeto. Responsabilidad. Sabiduria.
Sacrificio. Salud. Secreto. Sencillez. Sensatez. Sentimiento. Serenidad. Seriedad.
Servicio. Servicio. Silencio. Simplicidad. Sinceridad. Solidaridad. Sonreir.
Sufrimiento. Temor. Templanza. Ternura. Tiempo. Tolerancia. Trabajo. Trato.
Unidad. Valor. Ver. Verdad. Vergiienza. Vida. Virginidad. Vocacion. Voluntad,

etc.

En www.micumbre.com hay desarrollados méas de doscientos temas que abarcan
todos los objetivos de esta Escuela para Padres. Semanalmente se van afiadiendo
otros articulos, algunos con temas nuevos y otros que complementan o refuerzan
los anteriores. Cada tema tiene entre 1,500 y 2,000 palabras y se tarda en leer

entre 6 y 7 minutos.
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Los alumnos se enteran directamente en www.micumbre.com o por el
procedimiento de “boca a boca” y se suscriben gratuitamente, para recibir
periodicamente los articulos publicados. Otros se enteran de los articulos por las
busquedas que hacen, en los buscadores de Internet y deciden suscribirse. Las
presentaciones en television, radios, periddicos, conferencias, etc. Otros porque
lo han visto en los diversos portales, que tienen conexiones directamente al blog

en general o a determinados articulos en particular.

Periédicamente pedimos a los lectores que nos envien direcciones de sus
familiares, amigos u organizaciones, que consideren puedan interesarles los
temas de la Escuela para Padres. Unos los envian bajo secreto profesional o
familiar, pidiendo mantener el anonimato de quien ha enviado la direccion,
porque les acarrearia problemas, por ejemplo: Padres que dan las direcciones de
sus hijos, yernos, nueras, consuegros, etc. Padres que facilitan las de sus amigos,
porque tienen hijos que son amigos comunes, pero gue son amistades o
parentescos toxicos. Maestro que facilitan listas completas de los padres de sus
alumnos, porque quieren que tengan mejor formacion en casa, etc. También se
reciben direcciones de personas, con la autorizacion expresa para decirselo a los
que van a recibir los articulos. En todos los casos siempre tienen la posibilidad
de que, si no les gusta lo que reciben, lo comunican para no enviarles mas

informacion.

Publicidad y promocion. Las presentaciones en las televisiones, radios,
periddicos, conferencias, etc. sirven para crear y mantener el nombre de la
escuela para padres, asi como para insistir a los padres en la necesidad de que se
eduquen ellos, para poder educar a sus hijos y mantengan buenos y duraderos
matrimonios. Es casi imposible adecuar cada presentacion en los medios de
comunicacién o en las conferencias al publico asistente, ademas que la cantidad
de oyentes es muy limitada, con el ratio de esfuerzo realizado y personas que lo
reciben. Las consejerias particulares también limitan los esfuerzos, a un radio de

accién muy corto, cuando ese tiempo dedicado en comunicacién a través del
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Internet, tiene mucho mas rendimiento para que sirva a mas personas. Las
consultas y respuestas son siempre privadas, seguras y confidenciales. Como es

una escuela virtual, las preguntas y respuestas son practicamente ilimitadas.

Difusion Cada articulo que se publica en el Blog, se multiplica
exponencialmente, puesto que llega a otros Blogs que hacen de repetidores de
sefial, puesto que lo ponen en sus paginas para que lo lean sus suscriptores, y
posteriormente lo remiten a otros blogs, que nosotros desconocemos. Ademas de
que cada articulo se sitla en los principales buscadores de la red de Internet.
Actualmente el blog de ESCUELA PARA PADRES, est4 presente en varias
redes sociales y poco a poco se iran poniendo en méas, donde las personas ven los
articulos, que van saliendo nuevos y pueden también visitar los articulos

anteriores.

10.  Pasos para colaborar y ampliar la Escuela para Padres.

1. Conseguir las direcciones de e-mail de otros padres y de sus amigos. Si
estos quieren y pueden, que faciliten también las de sus amigos, para en
primer lugar, hablarles o escribirles de los cuatro principales objetivos de

esta Escuela para Padres.

2. Enviar una copia de cualquiera de los articulos que Vd. considere que

mejor les van a beneficiar.

3. Enviar una copia de ese mismo articulo, por correo postal o entregandola
en mano a los que no tengan correo electronico. Cuando lo hayan leido y
repasado convenientemente, convocarles, si viven cerca, a una “tertulia”
donde cada uno exponga sus ideas sobre el tema del articulo.
Posteriormente proponerles una “tertulia” semanal en su casa, en un café
0 en un centro civico, iglesia, etc. Casi sin darse cuenta habran puesto las

bases para una nueva Escuela para Padres.
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10.

Nombrar un coordinador o lider que vayan afiadiendo comentarios, sobre
lo que han leido, pero sobre todo, hacer que vayan afiadiendo ideas
nuevas. No se pueden imaginar la de ideas y energia que saldran de ese

grupo de trabajo.

Darse un poco de tiempo para escribir, lo que todos hayan comentado, y
unos dias més tarde, volverse a reunir para que todos expliquen los

resultados que han obtenido.

Proponer hacerlo a través de uno de los muchos sistemas que hay en
Internet, como Blog, Facebook, pagina de Internet, etc. si a alguno le da
vergiienza hablar de sus cosas personales en publico o entre amigos. Con
el anonimato que produce esas paginas, las personas suelen estar mas
dispuestas a hacer sus comentarios. Explorar las multiples aplicaciones

que tienen los modernos portales sociales.

Crear una red de padres interesados en mejorar su educacion, para que
puedan educar posteriormente a sus hijos, ademas de mantener un buen y

fructifero matrimonio.

Aprovechar ese grupo para hacer otras muchas cosas, en beneficio propio
del grupo o de otros. Se pueden crear Escuelas para Padres, clubes o
asociaciones, tutores voluntarios, etc. en cada ciudad, o virtuales que se

extiendan a cualquier lugar del mundo.

Enviar a todos los amigos las opiniones propias y ajenas, sobre los

articulos que reciben y mantener una corresponden fluida.
Proponer nuevos temas que sean de actualidad, para la educacion de los

padres y de los hijos, afiadiendo conceptos o formas de complementar o

mejorar los articulos actuales.
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La Escuela para Padres es como un anzuelo para aprender a pescar, no es un pez
para comer un dia solamente. Para los padres, es el principio de una necesaria e
imprescindible educacion continua, en las virtudes y valores humanos, y asi
poder educar bien a sus hijos, vivir largos y fructiferos matrimonios y con ello la
sociedad se beneficia. (Mi Cumbre, 2010)

6.7.3 Modelo Matematico

Un modelo matematico se define como una descripcion desde el punto de vista
de las matematicas de un hecho o fendmeno del mundo real, desde el tamafio de
la poblacion, hasta fendmenos fisicos como la velocidad, aceleracion o densidad.
El objetivo del modelo matemaético es entender ampliamente el fendmeno vy tal

vez predecir su comportamiento en el futuro.

El proceso para elaborar un modelo matematico es el siguiente:

- Encontrar un problema del mundo real

- Formular un modelo matematico acerca del problema, identificando
variables (dependientes e independientes) y estableciendo hipdtesis lo
suficientemente simples para tratarse de manera matematica.

- Aplicar los conocimientos matematicos que se posee para llegar a
conclusiones matematicas.

- Comparar los datos obtenidos como predicciones con datos reales. Si los

datos son diferentes, se reinicia el proceso.

Es importante mencionar que un modelo matematico no es completamente
exacto con problemas de la vida real, de hecho, se trata de una idealizacion.

Hay una gran cantidad de funciones que representan relaciones observadas en el
mundo real; las cuales se analizaran en los parrafos siguientes, tanto

algebraicamente como graficamente.
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Desde la dptica de la metodologia de la investigacion, el modelo matemaético,
para el caso que nos ocupa, se construye financieramente, cuantificando una lista
de actividades tendientes al cumplimiento de los objetivos planteados en la
propuesta de investigacion y asumiendo un ejecutor de su planificacion. Se
aspira que el Centro de Salud No. 2 una vez asignado el presupuesto

correspondiente, proporcione los recursos para dicha implementacion.

Nuestro modelo matematico asume las siguientes actividades con sus costos:

Tabla No 21. Modelo matematico de la propuesta

No. ACTIVIDAD CANTIDAD | P/UNITARIO| TOTAL

1 |PROMOCION

Impresion de hojas volantes 5.000 0,05 250,00

Perifoneo 10 20,00 200,00

Equipo de trabajo puerta a puerta 20 5,00 100,00

Transporte 5 5,00 25,00
2 |PROFESIONALES

Honorarios profesionales 50 5,00 250,00
3 | IMAGEN CORPORATIVA

Logotipo 1 20,00 20,00
4 | AULAS VIRTUALES

Alquiler del espacio virtual 1 100,00 100,00
5 |PAPELERIA

Esferograficos, lapices, hojas 10 5 50,00

TOTAL 995,00

Elaborado por: EI Autor
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6.8  Administracion de la propuesta

Gréafico No.18 Organigrama estructural de la Administracion de la

Propuesta
ADMINISTRADOR
Juan Carlos Salazar
Flores

| ‘ |

JEFE DE ‘
’ JEFE DE JEFE DE
ENFER';ER'A ESTADISTICA AUXILIARES

Lcdo. Olger - . .
Velastegui Ing. Patricio Carrillo | Sra. Gloria Tamayo

Elaborado por: EI Autor

Funciones:

Administrador

- Establecer el nimero de padres y madres asistentes al ciclo 1 de
capacitacion de la escuela para padres

- Elaborar los contenidos y deméas material didactico para la realizacion de
las jornadas

- Elaborar un calendario de actividades para cada tema y personal
respectiva que lo imparta

Jefe de Enfermeria

- Disponer de un area especifica para la ejecucion de clases hacia los
padres
- Coordinar con los miembros de enfermeria sobre los temas a tratar segin

sea establecido en el calendario de actividades
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- Contactarse con los padres y madres que hayan usado la prestacion de

salud (TAMIZAJE) via telefonica para verificar asistencia

Jefe de Estadistica

- Proporcionar informaciéon de padres y madres de los sectores que
correspondan a la jurisdiccién del centro de salud
- Elaborar material estadistico sobre el material evaluador después de cada

actividad

Jefe de auxiliares de enfermeria

- Difundir afiches que contengan los dias y actividades propuestas en la
escuela de padres a la poblacion establecida por estadistica

- Entregar el material de evaluacion a los asistencia después de cada sesion
para la elaboracion posterior de estadisticas en el departamento

correspondiente
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6.9 Plan de evaluacion.

PREGUNTAS BASICAS

EXPLICACION

Qué evaluar?

El conocimiento de padres y madres de
los nifios a los que se aplica el tamizaje
neonatal acerca de dicho tema

Por qué evaluar?

Por tratarse de un programa novedoso
en el medio y porque es de interés
social

Para qué evaluar?

Para implementar estrategias periddicas
de mejoramiento del programa

Con que criterio evaluar?

Con criterio técnico y solidario

Indicadores

De acuerdo a los siguientes criterios:

1. Conocimientos adquiridos/
Conocimientos propuestos.

2. Numero de padres esperados/
Numero de padres que asistieron

3. % de respuesta/ Planes

Con que evaluar?

Las encuestas pos programa, seran las
herramientas que muestren el éxito o
fracaso del programa

Quién evalta?

Los mismos padres de familia. Los
profesionales a cargo de impartir los
contenidos del programa.

Cbémo evaluar?

Primero los conocimientos a través de
evaluaciones a los padres. Luego a los
funcionarios encargados de recibir a los
padres y finalmente a la comunidad que
brinde la retroalimentacién para futuros
programas.
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ANEXOS
ANEXO 1. Encuesta dirigida a los padres de familia sobre el Tamizaje Neonatal

Universidad Técnica de Ambato
Carrera de Medicina
Encuesta
Objetivo: Evaluar el grado de conocimiento de los padres y madres de familia
respecto del Tamizaje Neonatal.

Instrucciones: Lea el siguiente cuestionario y marque con una x donde considere
pertinente.

1. ¢Qué es para usted el tamizaje neonatal?

o Programa para la deteccion de enfermedades que se aplica a los
nifios a los pocos dias del nacimiento

o Programa efectuado por el gobierno nacional por Ordenes
internacionales

o Programa que se aplica a los nifios de madres nacidos por cesarea

o Programa aplicado a los nifios nacidos prematuros

2. ¢Sabe usted qué es una prueba de talon?

o Sli
o NO

3. La prueba del talon en el recién nacido se utiliza para detectar:

o Diabetes, Hipertension arterial ,Obesidad

o Hipotiroidismo,Fenilcetonuria,Galactosemia,Hiperplasia
suprarrenal

o Fibrosis quistica, esquizofrenia

o Cardiopatias, rifiones poli quisticos

4. ¢Sabe usted en qué dia debe realizarse el prueba de talén al recién
nacido?

o Al primer dia
o Alsegundo dia
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10.

o Altercer dia
o Al cuarto dia

¢Sabe usted qué condiciones debe tener el recién nacido para
realizarse la prueba del tamizaje neonatal?

o Sl
o NO

Dentro de las condiciones para realizar el tamizaje neonatal se
necesita:

o No dar de lactar 1 hora antes al recién nacido
o Haberle bafado previamente
o Tenerle siempre arropado

¢Le hicieron firmar una hoja de autorizacion para realizarse el
tamizaje neonatal?

o Sl
o NO

¢Le informaron qué hacer ante el diagnostico confirmado de las
enfermedades propuestas por el tamizaje neonatal?

o Sli
o NO

¢En qué tiempo se deberia obtener un resultado de la prueba del
talon?

7 dias

15 dias
30 dias
2 meses

o O O O

¢De cual de las siguientes opciones cree usted que se puede obtener
informacidn de los resultados de la prueba de talon?

Avisos de prensa
Internet

Unidades de Salud
Television

O O O O
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11.

12.

13.

14.

¢Usted vive en el sector geografico del Centro de Salud N 2 (ciudad,
barrio, ciudadela) donde? Si su respuesta es NO indique a que sector.

o Sl
o NO,
O DONAE VIVE. e

¢Por qué escogi6 el Centro de Salud N 2 para que se realice a su hija/o
el tamizaje neonatal?

Vive cerca

Se atiende réapido

No hay mucha gente

El horario es comodo para usted

o O O O

¢A su criterio cree que es importante la realizacion del tamizaje
neonatal?

o Sli
o NO

¢Cual de las siguientes opciones le parece son importantes para la
realizacion del tamizaje neonatal?

o Prevencién de complicaciones de las enfermedades del tamizaje en
la vida diaria del nifio/a

o Ahorro economico en el nacleo familiar para las enfermedades
detectadas

o No sufrir de la marginacion social

o No tener mas hijos con estas enfermedades
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ANEXO 2. Esquema del Consentimiento informado

escuela para

padresumadres

Centro de
Ministerio Salud N 2
de Salud Publica

CONSENTIMIENTO INFORMADO

D e T Padre del
1T he sido informado de los
objetivos y propuestas de la investigacion “Influencia del conocimiento de los
padres y madres de las enfermedades metabolico geneticas para la realizacion del
tamizaje neonatal en el Centro de Salud N 2 en el periodo Junio a Noviembre del
2014 y conozco que se respetaran los derechos de mi hijo asi como su anonimato

por lo que acepto ser parte de dicho proyecto
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